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"Science sans conscience n'est que ruine de I'ame.”

Francois Rabelais,
Pantagrue) 1532

"Il n'y a pas de médecine sans confiance,
de confiance sans confidence et de confidencessanst..."

Professeur Louis Portes,
A la recherche d'une éthique médigalé54



1 Introduction

Avec les progrés de la médecine et I'évolution demditions de vie dans les pays
economiquement développés, la santé de nos contaimpas'est considérablement améliorée
en quelques décennies et la demande de soins gésfmmt modifi€ée pour, en particulier,
devenir plus exigeante.

Le médecin a ainsi été conduit a revoir les modeprise en charge de ses patients, et pour
sa part, I'organisation publique de la Santé g'esvée invitée a s'adapter.

L'Assurance Maladie, garante de I'égalité d'acaes soins et d'une entraide entre les
citoyens, est indispensable pour tous. Or elledéftitaire depuis plusieurs décennies. Les
gouvernements successifs tentent de la réformer @i réaliser des économies sur les
dépenses de santé et diminuer a terme le défitét skecurité sociale.

"Le Dossier Médical Personnel constitue, avec lsanen place du Médecin Traitant,
I'organisation du parcours de soins et le développet de référentiels meédicaux, un volet
important de la réforme de l'assurance maladigCbnseil des Ministres du mercredi 12
janvier 2005)

C'est a cette fin qu'a été inventé le Dossier M@drersonnel (DMP) dont l'objectif est de
diminuer le nomadisme médical et la redondancesgamens complémentaires. Le but de la
réforme est déconstituer un dossier permettant le suivi des setiedes prestations de sgin
(Article 3 - Section Bossier Médical PersonneArticle L.161-36-1 de la loi n°2004-810 du
13 ao(t 2004 du Code de la santé publique) [1]

L'exposé des motifs de la loi instaurant le DMPt faairement état de l'intention du
législateur d'instaurer le DMP pour des raisonsié@soques. Nous aurions pu souhaiter que
d'autres préoccupations plus centrées sur le pattesur I'exercice médical soient mieux
valoriséesEn effet, un dossier médical, partagé entre Iérdnts professionnels de santé, et
contenant'ensemble du suivi médico-psycho-social du pasemble essentiel.

Par ailleurs, le DMP s'inscrit dans le cadre dgdarréformes visant a l'informatisation des
systemes de santé, en France comme dans les payesndustrialisés (Grande-Bretagne,
Allemagne, Etats-Unis ...).

Le DMP est un dossier médical gratuit informatisémptout assuré social agé de plus de 16
ans. Appartenant au patient, il est alimenté par ddéférents professionnels de santé :
médecins (médecine générale ou autres spéciahigspitaliers ou non), pharmaciens,
kinésithérapeutes, infirmiéres, biologistes, déesiet sages-femmes. Il regroupe I'ensemble
des données diagnostiques et thérapeutiques. Geedosntient des informations sensibles
gu'il semble Iégitime de protéger telles que Idsthdes de vie, les pratiques religieuses dont
la divulgation pourrait avoir des conséquencessie mode de vie et certaines pathologies
comme le SIDA. Ces informations possedent en efietaractere intime sur lequel chacun a
le droit Iégitime de rester discret.

Le DMP permettra d'assurer la coordination et latiooité des soins dans le cadre d'une prise
en charge globale du patient par les professiorteetanté.



Il sera confié a un hébergeur de données persesrglie le patient aura préalablement choisi
sur une liste proposée par le GIP-DMP (Groupemdntédét Public — Dossier Médical
Personnel). Cet hébergement de données ne peut avoir lieu eprl@yconsentement expres
de la personne concernégArticle L1111-8 du Code de la santé publique) [2]

"Le niveau de prise en charge des actes et prestate soins par lI'assurance maladie prévu
a larticle L. 322-2 est subordonné a l'autorisatiqque donne le patient, a chaque
consultation ou hospitalisation, aux professionrdssanté auxquels il a recours, d'accéder a
son Dossier Médical Personnel et de le complétgtticle L. 161-36-2 de la loi n°2004-810
du 13 ao(t 2004 du Code la santé publique) [1]

Selon la loi 78-17 du 6 janvier 1978 relative aférmatique, aux fichiers et aux libertés, et
deés lors qu'il s'agit du recueil d'informationsgmmelles sur support informatique, le patient
est juridiguement propriétaire de son DMP. Il Isi donc reconnu les droits a l'information, a
l'opposition et a l'oubli, a l'accés, a la contistaet a la rectification, et enfin a la sécurite.

[3]

Ces droits s'inscrivent dans une large mouvanaebetqui tend a responsabiliser les patients
en leur conférant de nouveaux droits, en particdéedroit au masquage dans le cadre du
DMP. Ces droits sont inscrits dans la loi diteuchnern® 2002-303 du 4 mars 2002. [4] La
création du DMP est donc dans la lignée directéadei de 2002 comme I'a confirmé le
Docteur Bernard Kouchner au colloque natioddMP, Ethique et Confiancd5] Ainsi, ces
lois ont naturellement donné une plus large plage associations de patients dans la
politique de santé.

Le droit au masquage est la possibilité donnée atierp de masquer des informations
contenues dans le DMP et inscrites par un professiale santé.

Ce droit semble Iégitime, comme nous le rappellBdeteur Francois Stéfani, président de la
section éthique et déontologie au Conseil Nati@®al'Ordre des Médecins Chacun a le
droit de cacher une partie de son passé, méme anggkecins, le secret des malades
n‘appartient pas au corps meédical (...) Cette libeftcculter est indispensable au succés du
DMP et a la confiance que mettent les malades tkaasrps médical (Bulletin de I'Ordre,
mars 2005) [6]

De fait, et nous y reviendrons, le patient pouréie guidé afin qu'il ait conscience des
risques meédicaux qui peuvent éventuellement nailine masquage d'une information

essentielle a un soin de qualité.

Cette these tentera de définir ce qui modifie §esdu droit au masquage dans le DMP. Et
ainsi définir ce qui peut conduire les patientsreasquage dans le DMP.

Nous réfléchirons ensuite sur les structures oaqgmeres les plus a méme d'aider les patients
dans l'usage pertinent de leur droit.

L'objectif de cette thése est de soulever les probtiques créées par l'attribution de ce droit
au patient et d'individualiser les nombreux facdguouvant modifier I'usage de ce droit. Elle
souhaite servir d'observatoire des pratiques emeggale responsabilisation des patients qui
sont au centre du processus de soin.



"Le dossier idéal devra concilier deux impératifpréori contradictoires : la disponibilité des
informations pour les professionnels "légitimes8 fwhr leur profession) et "autorisés" (par le
patient)." Dominique Vadrot, Le Monde du 23/09/04. [7]



2 Historique du DMP : L'évolution du dossier médica |, du
dossier papier au DMP

Depuis bien longtemps, les meédecins ont utilisé desits pour faire part de leurs
connaissances, de leurs découvertes et de leurerches. Les premieres traces datent du
IXieme siecle, époque a laquelle des médecins srabls que Rhazes (865-925), Avicenne
(930-1037) ou Avenzoar (1073-1162) créent la méaeclinique. Les cas intéressants sont
alors rédigés et conservés dans des registresqtedsles "Observations de [I'hopita)"
auxquelles Rhazeés fait allusion dans €amtinens Le temps passant et les progrées aidant, les
ecrits médicaux se sont enrichis. Il suffit d'egguau nombre de manuels d'anatomie ou de
travaux d'observation contenus dans chaque biklipth médicale.

A I'époque moderne, un des premiers dossiers médita le carnet de santélestiné aux
enfants. Créé en 1945, il contenait uniquementddesiées biométriques de croissance, des
renseignements sur les vaccinations effectuéesireles affections aigués de la premiere
enfance.

Hormis ce carnet Iégalement institué, la tenue alsigér médical, pour I'adulte en particulier,
a I'népital comme en médecine de ville, était kzesa la libre appréciation des médeckign

ne permet pour autant d'affrmgue chaque praticien rédigeait une observation gesr
patients. La nécessité d'élaborer une premiera t@ sujet s'est imposeée. Ainsi, la loi n°70-
1318 (décret d'application du 7 mars 1974) a restligatoire a partir du 31 décembre 1970
la tenue d'un dossier médical aux médecins dansadke de I'hospitalisation publique
uniquement.

Le 6 janvier 1978, l'article 40 de la loi n°78-lalative a l'informatique, aux fichiers et aux
libertés conféere des droits aux propriétaires deéewinformations sur support informatique :
droit a l'information, droit a l'opposition et @ubli, droit a I'acces, droit a la contestation,
droit a la rectification et droit a la sécurité] [®s traitements de données de santé a caractere
personnel hébergées doivent étre réalisés darespeat des dispositions de cette loi. Nous
entendrons padonnées de santé a caractére personmelite information médicale et
nominative relative a une personne physique idéstbu qui peut-étre identifiée, directement
ou indirectement par référence a un numéro d'ifieation ou par un ou plusieurs éléments
qui lui sont propres, recueillie ou produite pas geofessionnels et établissements de santé
lors de traitement nécessaire aux fins de la madgmiéventive, des diagnostics médicaux, de
I'administration de soins, de traitement ou deigeste services de santé.

L'accés au dossier médical par le patient estigatpour les seules piéces du dossier médical
comportant des informations objectives. Les notebédjuipe soignante quant a elles, doivent
rester inviolables et rigoureusement confidentselle

En 1979, le Code de déontologie médicale mentidorinanécessité pour le médecin de
protéger ses fiches cliniques contre toute indismmésans toutefois lui faire obligation d'en
rédiger.

La loi n°91-748 du Code de la santé publique dyuBliet 1991 (décret d'application du 30
mars 1992) étend enfin ces différentes directividsoapitalisation privée.
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Ainsi, larticle R.710-2-1 (décret du 30 mars 199@gcrit les documents contenus
obligatoirement dans le dossier :

1. Les documents établis au moment de I'admissioarentlle séjour, a savoir :

a. lafiche d'identification du malade,

b. le document médical indiquant le ou les motifs gfiitalisation,

c. les conclusions de I'examen clinique initial et @esmens cliniques successifs
pratiqués par tout médecin appelé au chevet damati

d. les comptes rendus des explorations para-clinigudses examens complémentaires
significatifs, notamment le résultat des examersnaibmie et de cytologie
pathologiques,

e. la fiche de consultation pré anesthésique, avecaeslusions et les résultats des
examens demandés, et la feuille de surveillancstla@sque,

f. le ou les comptes rendus opératoires ou d'accougitem

g. les prescriptions d'ordre thérapeutique,

h. le dossier de soins infirmiers, lorsqu'il existe.

2. Les documents établis a la fin de chaque séjouitadier, a savoir :

a. le compte rendu d'hospitalisation, avec notammneedidgnostic de sortie,
b. les prescriptions établies a la sortie du patient,
c. lafiche de synthése contenue dans le dossieridg isfirmiers.

Il s'agit bien entendd'un contenu a minima.

Puis les médecins libéraux sont associés aux oioligahospitalieres de tenue d'un dossier de
suivi médical limité a certaines catégories deguasi (Arrété du 25 novembre 1993 de la
Convention Nationale des Médecins et loi n°94-4318ujanvier 1994 relative a la Santé
publiqgue et a la protection sociale, art. L.145-6L.a145-11). Ce dossier doit rester
confidentiel ; il est la propriété du patient mdiitenu par le médecin ; le patient n'a pas
directement accés au dossier.

Un nouveau pas est franchi en mars 1994, puisqdédiration sur la promotion des droits
des patients en Europe, appel¥arte d'’Amsterdaran son article 4 relatif a la confidentialité
et au respect de la vie privée disposé.es’patients ont le droit d'accéder a leur dossier
médical y compris aux données techniques, ainsh ¢gout autre document relatif au
diagnostic, au traitement et aux soins les concet,nat de recevoir copie de la totalité ou
d'une partie de ces dossiers. Cet acces ne s'apli@s aux données relatives a des ftlers.
Par ailleurs, les patients ont le droit de demander que soientigies, complétées,
supprimées, précisées et/ou mises a jour, les dsnaécaractére personnel ou médical les
concernant, lorsqu'elles sont inexactes, incomp|edenbigués ou périmeées, ou sans rapport
avec les besoins du diagnostic, du traitement esoas.

Puis, comme nous l'avons déja mentionné, l'ar@ede la loi n°78-17 du 6 janvier 1978
relative a l'informatique, aux fichiers et libertésodifiée par la loi du 11 juillet 1994 renforce
les précautions de confidentialité des informatidnsdossier médical. [3]Tbute personne
ordonnant ou effectuant un traitement d'informasisTominatives s'engage de ce fait, vis-a-
vis des personnes concernées, a prendre toutesayiréos utiles, afin de préserver la
sécurité des informations et notamment d'empéchetles soient déformées, endommagées
ou communiquées a des tiers non autorisés”
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Dans l'article 45 du Code de déontologie médiadderet 95-1000 du 6 septembre 1995, est
spécifiee de nouveau l'obligation de rédiger etseorer un dossier complet d'observation
pour chaque patientindépendamment du dossier de suivi médical préaul@ loi, le
médecin doit tenir pour chaque patient une fichabsiervation qui lui est personnelle ; cette
fiche est confidentielle et comporte les élémerttiadisés, nécessaires aux décisions
diagnostiques et thérapeutiques.”

Pour améliorer la coordination des soins médicku¥inistere de la Santé instaure le carnet
de santé par I'Ordonnance n°96-345 du 24 avril 1998ui-ci est obligatoire pour les
bénéficiaires de I'assurance maladie de plus dmd6Ce document confidentiel est propriété
du patient qui en est le détenteur. Quelques anpkgs tard, nous pouvons considérer
aisément qu'il fut un échec au vu de la moindrisation par les patients et surtout par les
meédecins. Mais le carnet sert encore parfois au gaccinal ou a certaines personnes agées
atteintes de maladies chroniques.

En septembre 1996, 'ANDEM (Agence Nationale pauiDieveloppement de I'Evaluation
Médicale), devenue ensuite ANAES (Agence NatiorBheccréditation et d'Evaluation en
Santé) puis HAS (Haute Autorité de Santé) présenteapport sur laténue du dossier
médical en médecine générale : états des lieur@mmandations'll se définit comme un
modele de dossier médical avec la liste des élé&mavant y figurer ; ce document constitue
un référentiel obligatoire de I'évaluation des igats professionnelles depuis juillet 2003.

Le 4 décembre 1998, apparait pour la premiéredoisours de la Convention Nationale des
Médecins Généralistes la notion dedecin référena chaque patient qui se substitue au
médecin de famille. Le médecin référent, et luilseloit tenir pour chaque patient un
document médical de synthése dans lequel il fgitrér toute information utile a la santé de
son patient.

Avec I'émergence des dossiers informatisés, larfi816-3 inséré dans le Code civil par la
loi n°2000-230 du 13 mars 2000 dispose quéécrit sur support électronique a la méme
force probante que I'écrit sur support pagier

Une loi va marquer considérablement la |égislasonles droits des patients : la loi n°2002-
303 du 4 mars 2002, dite I&iouchner: elle porte surDroits des malades et qualité du
systéme de santé[4] Elle est un préliminaire indispensable au &es Médical Personnel
(DMP).
Cette loi comporte quatre chapitres :

1. Le premier concerne Igolidarité envers les personnes handicapées”,

2. Le second porte sur lalémocratie sanitaire"Elle est relative, entre autres, au secret
médical, a l'information, au consentement du pati@i'accés au dossier médical et a
I'hnébergement des données de sante,

3. Le troisiéme chapitre traite de "lqualité du systéme de santé",

Le dernier concerne laréparation des conséquences des risques sanitaifegst
relatif a I'assurance de responsabilité civile roaiei
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Elle légifere sulles droits d'acces direct au dossier médical (Krtic1111-7 du Code de la
santé publique). [8]Toute personne a acces a l'ensemble des informationcernant sa
santé détenues par des professionnels et étabksdsrde santé, qui sont formalisées et ont
contribué a I'élaboration et au suivi du diagnosgt du traitement ou d'une action de
prévention, ou ont fait I'objet d'échanges écritsre professionnels de santé, notamment des
résultats d'examen, comptes rendus de consultatdbimtervention, d'exploration ou
d'hospitalisation, des protocoles et prescriptidhgrapeutiques mis en ceuvre, feuilles de
surveillance, correspondances entre professiondelsanté, a I'exception des informations
mentionnant qu'elles ont été recueillies auprestides n'intervenant pas dans la prise en
charge thérapeutigue ou concernant un tel tierde Fleut accéder a ces informations
directement ou par l'intermédiaire d'un médeciretja'désigne..."

De plus, cette loi définit la fonction d'hébergeinda données de santé et indique qu'elle est
assurée par uhébergeura qui ces données ont été confiéées"professionnels de santé ou
les établissements de santé ou la personne corepmé/ent déposer des données de santé a
caractére personnel, recueillies ou produites adasion des activités de prévention, de
diagnostic ou de soins, auprés de personnes phssiqu morales agréées a cet effet. Cet
hébergement de données ne peut avoir lieu qu'a/eonsentement expres de la personne
concernée.

Lors du colloqueDMP, Ethique et confiarcdu 4 décembre 2006 [5], Bernard Kouchner
affirme : '"La loi de 2002 est donc un tournant dans le dreg @atients a disposer librement
de leurs informations de santé, s'ils le souhai@vitemment, la démocratie sanitaire est
inscrite dans la loi de 2002 : elle passe par unatation des comportements et par
I'éducation des patients

En janvier 2003, le Professeur Marius Fieschi, roédkospitalier, est chargé de rédiger un
rapport a la demande du Ministre de la Santé, damaille et des Personnes Handicapées sur
"Les données du patient partagées : la culture drtgge et de la qualité des informations
pour améliorer la qualité des soingd9] Au terme d'une breve mission exploratoiredeport
propose un plan d'action justifié par l'intérét dtoyen et malade : il présents travail
d'expérimentation d'un systeme d'information etcdemunication ou le patient aurait la
maitrise de la gestion des accés a une adressqudiliéé-santéau sein de quatre réseaux
géographiques. Le patient serait considéré commacteur responsable. Les quatre zones
évoquées actuellement sont : Marseille, Grenoblde let Poitiers. Dans ce projet, la
transmission des éléments médicaux serait prévuangamessagerie sécurisée, le patient et
les intervenants pouvant accéder aux documentsrgarnet via le site d'un hébergeur agréé.

Ce rapport poursuitrois objectifs : responsabiliser les acteurs, &rel la communication
entre ceux-ci, prendre enfin en compte les nouvelais des patients dans le domaine des
données personnelles de santé. Il garantit le cesges droits de la personne et la
confidentialité des données médicales, quels gientsteur support et leur lieu de stockage.
Enfin, il doit étre accompagné de mesures qui assat I'égalité des citoyens pour exercer
leurs nouveaux droits. Ce rapport décrit deux ardie risques sur l'aboutissement de ce
projet : les risques liés a la technologie et lé&sques de nature sociologique et
organisationnelle. Il écrit"L'action de I'Etat doit conduire a diffuser et eemer dans la
déontologie deux cultures chez les professionnelsahté et les patients : la culture du
partage de l'information, la culture de la qualdé 'information”.
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En juin 2003, I'ANAES rédige un rapport intitulEvaluation des pratiques professionnelles

dans les établissements de santé - dossier dunpatiéglementation et recommandations”

dans lequel il fixe les regles de constitution dgsier du patient a I'hépital, son contenu, sa
communication et sa conservation.

En février 2004, une nouvelle recommandation pauipiatique clinique est publiée par
I'ANAES. Elle porte sur lAccés aux informations concernant la santé d'ueesgnne -
modalités pratiques et accompagnemertette recommandation est homologuée (hors
annexes) par l'arrété du 5 mars 2004 du Ministreadganté, de la Famille et des Personnes
Handicapées, comme prévu par l'article L.1111-%dde de la santé publique (arrété du 5
mars 2004 publié au JO du 17 mars 2004). Celurétipe les modalités d'information de la
personne sur l'acces a son dossier et les posshde communication du dossier.

Début du Dossier Médical Personnel (DMP)

Le 12 mai 2004, Alexandre Moatti est nommeé au agbilu Ministre de la Santé Philippe
Douste-Blazy en tant queonseiller technique en charge des systémes dirdion et
d'innovation Il s'occupe notamment de la mise au point du iBos4édical Partage.

Le DMP est alors défini comme un nouvel outil cdanstde I'ensemble des données de santé
formalisées, relatives a la prise en charge deetagmne, notamment des informations qui
permettent le suivi des actes et prestations e soi

Le 24 mai 2004, Philippe Douste-Blazy déclare aldiose que le DMP permettrait d'éviter
"la réalisation d'actes médicaux redondants ou ileat et "d'économiser, [a terme] 3,5
milliards d'euros par an"Ce sont clairement les premiers objectifs du DMP.

Le 26 mai 2004, le Ministre de la Santé et de latdetion Sociale présente dans une
communication en Conseil des Ministres, le projet@bssier Médical Personnel, dans le
cadre de la réforme de I'Assurance maladie. Selpril'bbjectif est que le déploiement du

dossier médical informatisé commence des le presaigrestre 2005 et que la généralisation
a I'ensemble de la population soit possible dasgikEux ans, c'est-a-dire en 2007."

Le processus a déja pris du retard parce qllarieement d'un appel d'offres afin de tester le
Dossier Médical Personnel en grandeur réelgdit initialement prévu avant cette échéance.

Saisie par le gouvernement du projet de loi dermédode I'assurance maladie, la CNIL, lors

de sa séance du 10 juin 2004, a admis que leseassociaux n'étaient pas réellement libres
de refuser l'acces a leur Dossier Médical PersaiiddP) mais a demandé que des garanties
appropriées de nature a préserver la vie privéendi@gdus et la confidentialité des données

entourent la mise en place de ce dossier.

Le 13 aolt 2004, la réforme de l'assurance maksti®alidée par le Conseil Constitutionnel
publié au Journal Officiel n°190 div aolt 2004. [1]
Les cing points essentiels de cette loi de réfasord :

1. Création d'une franchise de 1 euro a la chargeadssrés sociaux pour chaque
consultation médicale, sauf les bénéficiaires deClslU (Couverture Maladie
Universelle), les enfants de moins de 16 ans delases enceintes,
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2. Hausse de 0,3% de la CSG (Contribution Sociale aésée) pourles retraités
imposables,

3. Hausse du forfait hospitalier de 1 euro par artreis ans entre 2005 et 2007,
4. Création du Dossier Médical Partagé et mise ereglacmédecin traitant,

5. Lutte contre lesabuset lesfraudespar mise en place d'une photo d'identité sur les
cartes vitales évitant ainsi toute utilisation pae autre personne que l'assuré titulaire.

A ce sujet, nous pouvons citer le communiqué sawefir de I'Assurance Maladie de
I'Académie Nationale de Médecine (6 avril 2004) pdcise 'Les soins ont un codt dont la
connaissance modifiera les mentalités et les cotapmnts des prestataires de soins et des
assurés sociaux. Toute réforme préconisée ne deseentrainer de dépenses supérieures
aux montants des économies envisagees. (...) L'adena médecine francaise dépend pour
une large part de celui de I'Assurance Maladie diest principes fondateurs - humanisme,
liberté, responsabilité et solidarité - peuventetvent étre conserves".

La loi du 13 aolt 2004 parue au journal officiellleaolt 2004, institue le DMP

"Article 3 - Section 5 - Article L.161-36-1 : Afite favoriser la coordination, la qualité et la
continuité des soins, gages d'un bon niveau deésamtaque bénéficiaire de l'assurance
maladie dispose, dans les conditions et sous leantjas prévues a l'article L.1111-8 du
Code de la santé publigue et dans le respect duvetsenédical, d'un Dossier Médical
Personnel constitué de I'ensemble des donnéesaneéés a l'article L.1111-8 du méme
Code, notamment des informations qui permettesiiilg des actes et prestations de soins. Le
Dossier Médical Personnel comporte également uretvalpécialement destiné a la
prévention. Ce Dossier Médical Personnel est crépres d'un hébergeur de données de
santé a caractere personnel agréé dans les comditppévues a l'article L.1111-8 du méme
Code. (...) Article L.161-36-2 : Dans le respect dégles déontologiques qui lui sont
applicables ainsi que des dispositions des artitld410-4 et L.1111-2 du Code de la santé
publique, et selon les modalités prévues a l'atitl1111-8 du méme Code, chaque
professionnel de santé, exercant en ville ou ebli@&@ment de santé, quel que soit son mode
d'exercice, reporte dans le Dossier Médical Pergbni@ l'occasion de chaque acte ou
consultation, les éléments diagnostiques et thériguees nécessaires a la coordination des
soins de la personne prise en charge. En outrépeécadsion du séjour d'un patient, les
professionnels de santé habilités des établissentEnsanté reportent sur le Dossier Médical
Personnel les principaux éléments résumes relatde séjour. Le niveau de prise en charge
des actes et prestations de soins par l'assuranaldie prévu a l'article L.322-2 est
subordonné a l'autorisation que donne le patienthaque consultation ou hospitalisation,
aux professionnels de santé auxquels il a recaliascéder a son Dossier Médical Personnel
et de le compléter. Le professionnel de santéeest d'indiquer, lors de I'établissement des
documents nécessaires au remboursement ou a la prischarge, s'il a été en mesure
d'accéder au dossier. Article L.161-36-3 : L'acae@sDossier Médical Personnel ne peut étre
exigé en dehors des cas prévus a l'article L.16P-3éme avec l'accord de la personne
concernée. L'acces au Dossier Médical Personnel regamment interdit lors de la
conclusion d'un contrat relatif a une protectiomgadémentaire en matiere de couverture des
frais de santé et a I'occasion de la conclusiortalg autre contrat exigeant I'évaluation de
I'état de santé d'une des parties. L'accés a cesidoie peut également étre exigé ni
préalablement a la conclusion d'un contrat, ni &ao moment ou a aucune occasion de son
application. Le Dossier Médical Personnel n'est pasessible dans le cadre de la médecine
du travail. Tout manquement aux présentes dispositdonne lieu a I'application des peines
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prévues a l'article 226-13 du Code pénal. Art. 624 : Cette carte électronique comporte
un volet d'urgence destiné a recevoir les infororaginécessaires aux interventions urgentes.
Les professionnels de santé peuvent porter surolet\avec le consentement expres du
titulaire de la carte, les informations nécessaia@x interventions urgentes."

Fin aolt 2004, Alain Coulomb, Directeur de I'ANAESt chargé d'une mission de réflexion
sur le contenu et le déploiement du DMP. [10]

Pour celui-ci, le DMP néoit avoir qu'un seul objectif : la qualité desnsof'll doit permettre

de décloisonner médecine de ville et établissedensanté, de confronter les démarches
qualité entreprises, au travers notamment des edéfils-qualité, de faciliter la coordination
entre professionnels, et enfin d'éviter les actelondants.”

Lors d'un séminaire les 15 et 16 octobre 2004 &dyeen-France sous le patronage de
I'ANAES et devant une sélection de 50 professionnels dé gaaprésentants des syndicats et
des Unions Régionales de Médecins Libéraux), de dessociations d'usagers, le Ministre
présente son projet. Ce séminaire réunit pour éanpre fois les représentants des patients,
les professionnels de santé et les institutionnets. associations de patients se sentant
jusqu'alors exclues de la réflexion engagée s affichaient leur satisfaction d'avoir pu
échanger leurs expériences et leurs craintes. le@ biesconcertationset I'architecture du
cahier des charges du DMP sont rendus publicectiobre 2004.

Selon un communiqué du 12 janvier 2003Jn"appel d'offres sera lancé pour choisir les
opérateurs de six sites pilote qui seront opérat@s a partir de septembre 2005Ces
appels d'offres doivent décider quels seront leg ou six sites pilote qui testeront le dossier
en grandeur réelle et auront la charge de stokesdmble des DMP des patients.

En effet, une premiére phase d'expérimentationessisagée pour tester les orientations
retenues et d'apprécier de nombreuses hypothéstmnment relatives aux conditions
d'acceptabilité de ce nouvel outil et a ses magkalitalimentation et d'utilisation.

Le 19 janvier 2005, la maitrise d'ouvrage est @t un Groupement d'Intérét Public du
DMP (GIP-DMP) fondé pour l'occasion dans lequefisiént les professionnels de santé, les
usagers, ainsi que les réegimes d'Assurance Matsaligatoires et complémentaires. Il est
composeé d'une quinzaine de membres. La Caisse @adtdet Consignations est confirmée
comme investisseur institutionnel. Elle pourraiswasr”le role de tiers de confiance pour
préserver lI'indépendance et la sécurité de la tnaission des données médicaldst.Consell

de Surveillance du GIP-DMP est présidé par DommiGoudreau assisté de Pierre Bivas et
Jacques Beer-Gabel. L'arrété du 11 avril 2005, apbriapprobation de la convention
constitutive d'un Groupement d'Intérét Public de Préfiguration du Bies Médical
Personnel est publié au Journal Officiel le 12 avril 20Q%1] Le premier travail de cette
équipe sera déamettre au point au cours des prochains mois I'migation et le programme
de déploiement du DMP"Le GIP-DMP a pour objectif de préparer les dispmss
juridigues, organisationnelles, financieres et dtigues du futur organisme gestionnaire du
Dossier Médical Personnel et d'en assurer les premiréalisations. Une de ses premieres
missions est d'assurer les relations avec les sept@nts des professions de santé et les
associations de patients ainsi que l'informatios piefessionnels de santé et du public au
sujet du DMP. Sont membres du Groupement de Prétign du Dossier Médical Personnel:
I'Etat, la Caisse nationale d'assurance maladidrdesilleurs salariés et la Caisse des dépots
et consignations.
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Le 1% juillet 2005, la Ligue des Droits de 'Homme (LDkncait un appel : le DMPporte
atteinte a la relation de confiance et a la confitialité qui régissent le colloque singulier
médecin-malade, sans qu'il soit prouvé qu'il cdnte efficacement a la promotion de soins
de qualité (...) Il est dangereux pour les droitsdiamentaux et les libertés individuelles."

Un séminaire regroupant le GIP-DMP, la DHOS (Dimttde I'Hospitalisation et de
I'Organisation Sanitaire), I'HAS, la CNAM-TS (Caasblationale d'Assurance Maladie des
Travailleurs Salariés), le GIP-CPS (Groupementtétét Public - Carte de Professionnel de
Santé), le GIE-SESAM VITALE, le GIMSIH (Groupemepbur la Modernisation du
Systeme d'Information Hospitalier), les fédératidnsspitalieres et les représentants des
autres professionnels de santé s'est tenu a MatviaHée les 5, 6 et 7 juillet 2005.

Les orientations clés ont été synthétisées en séanc

1. L'objectif commun est de rendre disponible, ava@072 un DMP pour chaque
personne en ayant I'utilité pour sa santé,

2. Le DMP n'est ni un dossier de réseau, ni un dogm#ient d'établissement, ni de
cabinet. La gestion des droits d'accés (et de nag®sjest un processus clé qui doit
étre approfondi par le comité,

3. Le DMP est sous contr6le de son détenteur. Le cdei charges initial lui garantit la
possibilité de choisir entre différents hébergelass la phase de généralisation,

4. Les conditions d'interopérabilité visent & assuree communication simple entre les
logiciels métier et les DMP, et dés le démarragay, portabilité entre hébergeurs,

5. Les projets territoriaux de déploiement initial BIVIP sont présentés conjointement
par la communauté d'acteurs de santé et des rafaatedes patients et décrivent leur
plan d'action conjoint. Les institutions localesigat un role de facilitateur en liaison
avec le GIP, chargé de la sélection et I'évaluat@sprojets au plan national.

Le 26 juillet 2005, le premier appel d'offres pdar sélection d'hébergeurs de dossiers
meédicaux est lancé. Le GIP-DMP, dans un souci alesprarence, a choisi de faire un appel
d'offres ouvert.

Le 27 juillet 2005, le nouveau Ministre de la Saiavier Bertrand, cité dans le Quotidien du
Médecin, déclareJe n'ai jamais présenté le DMP comme un outil deige de I'Assurance
Maladie. Le DMP ne consiste pas a réaliser une psse technique. Il est la pour améliorer
la qualité des soin$ Cette déclaration révise considérablement I'anacofficielle de son
prédécesseur Philippe Douste-Blazy en 2004 de Bljanshs d'euros d'économies annuelles.

Le conseil d'administration du GIP-DMP a annoncés5lectobre 2005 la liste des six
consortiums retenus pour les phases de démonatedte préfiguration :

1. Cegedim - Thales,

2. inVita - Accenture - La Poste - Neuf Cegetel - If@al Center - Jet Multimedia - Sun
Microsystems,

3. France Télécom - IBM - CAP GEMINI - SNR,
4. Siemens - Bull - EDS,
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5. Santeos (Atos - Unimédecine - HP- Strateos - Cgrner
6. D3P (RSS/Cegetel - Microsoft - Medcost / Doctissimo

Le contrat entre les consortiums et le GIP-DMPéas@né le 22 décembre 2005.

L'arrété du 28 décembre 2005 publié le 31 décer@bf® au Journal Officiel constitue le
GIP-DMP jusqu'au 30 juin 2007.

Le décret n° 2006-6 du 4 janvier 2006 tant attepolur le début des expérimentations, relatif
a I'nébergement de données de santé a caractéompelra été publié au Journal Officiel le 5
janvier 2006. Le décret prévoit les conditions déagent et de retrait d'agrément des
hébergeurs de données. Les candidats a I'agrénogrgnd offrir un certain nombre de
garanties parmi lesquelles figure la mise en cedereegles de confidentialité et de sécurité.
L'agrément est délivré par le Ministre de la Sapées avis de la Commission Nationale de
I'Informatique et des Libertés et d'un Comité Nadio d'’Agrément comprenant des
personnalités qualifiées et des représentantssdegers du systéme de santé.

Le 9 janvier 2006, les sociétés d'hébergement i @nt présenté un démonstrateur de
DMP, prototype fondé sur les systemes et logicigls seront utilisés ultérieurement dans
I'expérimentation et destiné, sur la base de dasdietifs, a prouver la pertinence et la
solidité de ces systémes informatiques.

La sélection de 17 sites-pilote sur 13 régions pesiexpérimentations 2006 est publiée le 7
février 2006 :

1. Alsace,

Aquitaine Nord,
Aquitaine Sud,
Basse-Normandie,
Champagne,
Haute-Normandie,
lle-de-France Ouest,
lle-de-France Est,

© o N o Ok WD

Languedoc-Roussillon,

10.Limousin,

11.Midi-Pyrénées,

12.Nord - Pas-de-Calais (bassin minier),
13.Nord - Pas-de-Calais (Nord),
14.Pays de Loire,

15. Picardie,

16.Rhone-Alpes (Annecy),
17.Rhoéne-Alpes (Lyon).
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L'arrété du 7 février 2006 fixe la composition dondité d'Agrément des hébergeurs de
données de santé a caractere personnel. Nomméscipouans, les membres du Comité
d'Agrément des hébergeurs de données de santécéecarpersonnel sont les représentants :

1. de I'lnspection Générale des Affaires Sociales,

des associations d'usagers compétents en matisentieet agréées,
du Conseil National de I'Ordre des Médecins,

de I'Union Nationale des Professions de Santé,

de personnes qualifiées dans les domaines deyliétleit du droit,

o 0 bk Wb

de personnes qualifiées dans le domaine de laigedaes systémes d'informations et
des nouvelles technologies,

7. de personnes qualifiées dans le domaine éconoraidueancier.

Le Docteur Philippe Biclet, membre désigné par dé&mie Nationale de Médecine pour la
ville de Paris au Conseil National de I'Ordre desditins, est nommeé président.

Le 14 février 2006, 'Académie Nationale de Médeaiédige un communiqué sur l'utilisation
en épidémiologie des bases de données recueiliepopulation générale (Raymond
Ardaillou et Roger Henrion)'La finalité d'un tel dossier ne doit pas seulemétte
individuelle, c'est-a-dire permettre aux médecinsobténir rapidement tous les
renseignements utiles au diagnostic, au traitementau suivi du patient, mais aussi
épidémiologique, c'est-a-dire permettre de rassemlds données individuelles en vue
d'obtenir les données indispensables sur I'étaitame de I'ensemble de la population. La
rédaction du dossier doit impérativement tenir ctenge cette nécessité."

Cette option de contribution aux bases de donnpieemiologiques n'est actuellement pas
retenue par le GIP-DMP.

Le 10 février 2006, Jacques Sauret est nommé directu GIP-DMP officiellement pour
renforcer le pilotage du GIP-DMP.

Le 7 mars 2006, une analyse juridique de la regiolit® des médecins face au e-DMP est
publiée en ligne sur le site www.d-m-p.org. Ce &ibest réalisé a la demande du GIP-DMP
par Maitre Michele Anahory-Zirah du cabinet Landw& Associés. [12] Ce rapport
comporte de nombreuses mises en garde suscepibfémyer les professionnels de santé
telles que :"L'introduction du DMP fait donc craindre une suil@ce accrue, préalable
évident a I'engagement de leur responsabilité syati€ue. (...) La tracabilité désormais
parfaite paracheve enfin la menace d'un contentaans lequel, dépossédée des moyens de
preuve, leur responsabilité sera nécessairemena@dg (...) Les médecins sont astreints a
de nouvelles charges tenant a la mise a jour du DMP

Le 1% avril 2006, Xavier Bertrand au XIXe Salon de Phagaora déclar&le pense également
a la mise en place d'un volet "Dossier Pharmacewgtigu patient” intégré dans le DMP.
Votre excellent niveau d'informatisation fait deusades acteurs-clefs du développement du
DMP. Il importe, je pense, aux pharmaciens d'aamices a une information exhaustive sur
les prescriptions, et pas seulement sur cellesvie&s dans leur officine. (...) Nous nous
assignons pour objectifs la réduction de la iatnoigémédicamenteuse, la lutte contre les
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redondances de soins, I'encouragement a l'obseevdas traitements, la facilitation du suivi
thérapeutique et la lutte contre les abus (toxicoies médicamenteuses). |l sera également
un outil de sécurisation de la dispensation médmateuse pour les pharmaciens..."

Le 5 avril 2006, Jacques Sauret, lors du XXIVemrsale l'informatique et des NTIC
(Nouvelles Technologies de l'Information et de lam®nunication) en santé du MEDEC,
déclare : On ne sait pas ce qu'il y aura dans le DMIP évoque un DMP"peu ou pas
colteuxet dans lequélla simplicité prime"avec uné'qualité de service"une"réelle utilité
pour les acteursét”sans erreur 404'("page Web inconnug”

Le conseil d'administration du Groupement d'Intééblic du DMP (GIP-DMP) a entériné,
au mois de mai 2006, un changement de stratégselijati de lagénéralisationeffective du
DMP a la mi-2007comme le prévoit la loi réformant I'Assurance Maadu 13 aolt 2004.
"Toute personne qui souhaitera ouvrir son DMP paule faire au ler juillet 2007assure
Jacques Saurébimplement, I'ensemble des données médicales qoméerneront y figurera
progressivement.1l est détaillé dans un rapport rédigé par le GNP intitulé "Point 6 :
Scénario de généralisatitin

Sous la houlette de son directeur, le GIP a déssropdé pour la création d'un portail internet
unique confié a un acteur public afin d'uniformiserterface et simplifier ainsi l'accés aux
différents DMP. A partir de cette adresse, chagatept pourra choisir entre différentes
sociétés pour héberger son DMP, lesquelles dewmrtes offrir un profil identique de
dossier.

Ce changement brutal de cap provoque l'ire desstndls, des associations de patients et des
représentants des réseaux. Dans un communiqué agnimdénoncent ce coup de force du
GIP-DMP : "L'ensemble des établissements, réseaux de profests et associations de
patients ont déja mis en place une organisationénigte, technique et humaine, aidée par
leurs instances. Certains d'entre eux ont ausstédales investissements de développement
spécifiqgues auprés de fournisseurs et embauchgelssnnels nécessaires a la mise en ceuvre
du dispositif."

"En dépit de cette dynamique positive, un brusthemgement de stratégie a été récemment
annonceé, assorti d'un infléchissement des objeidiifislement affichés, qui pourraient faire
I'objet d'une officialisation prochaine. (...) L'expse des membres de la Fédération LESISS,
leur connaissance des acteurs de terrain et desraiotes liées a un projet industriel de
I'ampleur du DMP la conduisent a exprimer ses vivéserves au sujet des nouvelles
modalités envisagées (...Jugit le LESISS (Les Entreprises des Systémedodfiration
Sanitaires et Sociaux)

Le GIP décide que les informations d'autres bangeedonnées médicales seront intégrées
dans le DMP : Dossier Pharmaceutique (DP), Dos3@rdonné Cancer (DCC) ou données
du Web médecin, mis en place par I'Assurance Malgde dernier permet aux médecins
d'accéder a l'historigue des remboursements. Gesmations complémentaires ne seront
versées au DMP gu'avec l'accord du patient concerné

Par ailleurs, le Conseil d'Administration a voté wenforcement des équipes avec
augmentation des effectifs et la simplificationl'deronyme'GIP de préfiguration du DMP"
en"Groupe d'Intérét Public - DMP{GIP-DMP).

Enfin un avis favorable a été donné a I'élargisserde la représentation au sein du Comité
d'Orientation (COR) des associations d'usager® giatients. Le COR sera composé de 70
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membres représentants des professionnels de dastéssociations de patients ainsi que des
acteurs institutionnels.

Pour rappel, le Comité d'Orientation du GIP-DMPisiesle Conseil de Surveillance et
exprime la stratégie participative de tous leswastde santé a la mise en ceuvre du DMP.

Le COR veille aux conditions favorisant I'adhésibm I'ensemble de la population et des
professionnels de santé au dispositif du DMP, sses aspects fonctionnels, de
communication et d'actions de sensibilisation.nieé des avis et formule des propositions.
Son avis est sollicité sur la déontologie d'usageddssier Médical Personnel et la sécurité
des données.

A cet effet, les membres du COR participent dinaetet aux différents groupes de travail &
caractére permanent ou non, initiés par le GIP-DU@s groupes travaillent sur les themes

suivants :"identifiant patient”, "contenu"”,

"iatrogénie”, "redondance".

noon4

accompagnement changement”, "évaluation”,

Le COR est composé de membres titulaires et de kuppléants, personnes physiques ou
représentants d'une personne morale, désigné pdinistre de la Santé et des Solidarités
sur proposition du président et du vice-présiden€dnseil d'Administration du Groupement.
Les représentants des personnes morales recoromesecreprésentatives des professionnels
de santé ou des patients représentent la moitiémains des membres du Comité
d'Orientation.

Le GIP-DMP a lancé le 21 mai 2006 un appel a cadié pour la sélection d'un hébergeur
de référence du Dossier Médical Personnel.

Le 23 mai 2006, la CNIL a donné son accord pouaheement des expérimentations avec
des réserves sur la sécurité des données pouhlgseBgeurs-pilote.

Chaque hébergeur doit ouvrir 5000 dossiers corssd&mme actif (c'est-a-dire contenant au
moins 5 événements et concernant des pathologiesighes actives) permettant de tester les
solutions techniques de I'outil.

Le 30 mai 2006, Marie-Laure Micoud est nommée dliiee générale adjointe du GIP-DMP.

Le 1* juin 2006 le GIP-DMP annonce le lancement officleb expérimentations du Dossier
Médical Personnel sur six sites pilote.

Une prolongation de la durée des expérimentatiens@ a décembre 2006 est accordée.

Dans le cadre des expérimentations, un nouveau noutfidentification est attribué a chaque
patient : I'Adresse Qualité Santé (AQS). La Canse Dépbts et Consignations attribue le
NIS (Numéro d'ldentifiant de Santé) calculé a padw NIR (Numéro d'Inscription au
Répertoire) selon une méthode non réversible, méteste et univoque. Puis I'nébergeur de
DMP calcule I'AQS a partir du NIS et crée le DMP mhtient. Enfin I'hébergeur envoie au
patient son AQS (identifiant pour I'accés au DMP3a mot de passe internet. Avec la carte
Vitale 2 dans les années a venir, I'AQS sera itesdans la mémoire de la carte Vitale.

Pour rappel, le NIR (Numéro d'Inscription au Répies) est un numéro d'inscription au
répertoire national d'identification des personpegsiques et est appelé plus communément
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le numéro de sécurité socialell a été créé sous l'occupation allemande, afihssde
mobilisation militaire clandestine, par René Camiliffectant ainsi a chaque personne née en
France, un numéro d'identification de 13 chiffr&an nom administratif a étfuméro
National d'ldentitéNNI) et est actuellemertuméro d'Inscription au Répertoi@®IR), par
référence atlrRépertoire d'ldentification des Personnes Physid&eBP) géré par I'INSEE. La
position des chiffres a une signification. Aing,riuméro 2 12 06 75 005 008 concerne une
femme née en juin 1912 a Paris 5 et qui était itimoe naissance dans cet arrondissement ce
mois-la. A ces 13 chiffres, s'ajoute une clé deréde de deux chiffres.

Le 9 juin 2006, un appel a projets portant suitiétion et a I'alimentation du DMP pour la
premiére étape de la généralisation est lancé.pdrtee de I'appel sera nationale et les autres
seront inter-régionales. L'appel a projets portel'sgcompagnement a la convergence des
systémes d'information de santé afin que le maxinden professionnels de santé et
d'établissements puissent alimenter le DMP desbeitdde la phase de généralisation.

Les 4, 5 et 6 juillet 2006, le séminaire du COReanps de résoudre en partie une importante
question qui faisait I'objet d'oppositions diversele droit des patients au masquage non
apparent de leurs données de santé. Cette contegtiement discutée par le corps médical,
a fini par s'imposer au cours du séminaire. Cet esartant que la traduction de droits
fondamentaux protégés par les lois de la Républitprés les associations de patients. Les
patients pourront masquer leurs données, sans guaasquage Soit apparent et que le
professionnel de santé puisse donc en avoir ccsarais a priori.

La majorité des francais (81%) est favorable au DMFes de 60% se disent préts & ouvrir un
DMP deés sa généralisation. C'est, entre autregulicessort du sondag®MP : qu'attendent
les francais ?"effectué au mois de novembre 2006 par le Consgiéeur de I'Audiovisuel
(CSA) a la demande du GIP-DMP.

L'étude économique du cabinet Bearing Pdiatr&cette - gains potentiels et ingrédients - du
futur Dossier Médical Personnekst publiée dans le Quotidien du Médecin les 224
novembre, réalisée a la demande du GIP-DMP détlgranle déploiement du DMP devrait
durer plusieurs années a compter dyulllet 2007, pour un codt total évalténtre 1,2 et 1,5
milliards d'euros sur cing ans'et rentabilisé par les économies et les gains ddugtivité
induits. Les dépenses inutiles évitées (iatrogéhiedondance d'examens) se situeraient dans
une fourchette de 750 a 1 350 millions d'euros alsnwne fois la généralisation du DMP
acquise. Apres les quatre mois de travaux pourtadres un outil de simulation de la vie
economique du projet, le pire des scénarios enwitag de méme que 42 % de la population
sera doté d'un dossier actif dans les dix ans.

L'article L.161-36-4 [1]du Code de la sécurité sociale prévoit qu'un ddixetes conditions
d'application des dispositions de la loi qui institle Dossier Médical Personnel, et
notamment les conditions d'acces aux différentésgoaies d'informations qui figurent dans
ce dossier. Un avant-projet de décret DMP a étgapéepar la direction de la sécurité sociale
en étroite coordination avec les services du Méniset le GIP-DMP. Ce document de travail,
congu pour servir de support a une trés large ctaim®, est soumis a la consultation
publique sur le site internet (www.d-m-p.org) du 8&tobre 2006 a mi-décembre. Les
questions et les réflexions seront mises a prafitr pcompléter et enrichir le futur décret
DMP. (annexe 1)

Le 4 décembre 2006, un collogDMP, Ethique et confiamec[5] a été organisé a linitiative
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du Ministere de la Santé. A cette occasion, JacGaeset a réaffirmé que le masquage du
masquage n'était pas encore une guestion tranchidgophase de généralisation malgré la
prise de position suite au MEDEC 2006.

Dans le cadre de ce colloque, Xavier Bertrand, $fiiai de la Santé précise Pdur les
professionnels de santé, le Dossier Médical Persbmméliore la prise en charge des
patients, modernise le systeme d'information deésah peut permettre de réaliser des
eéconomies. A ce dernier titre, je rappelle qu'eflesconstituent pas sa vocation premiere : le
Dossier Médical Personnel n'est pas fondé, et seta pas, sur la recherche d'écononiies

Il est a noter que lors du colloqeVP, Ethigue et confiamg [5] la place du carnet de santé
est clarifiee. Jacques Sauret assure"faeDossier Médical Personnel ne va pas remplaeer |
carnet de santé de I'enfant, mais nous envisageores convergence entre ces deux
documents.'Alors que la lettre du DMP numéro 1 annoncait u€omité d'Orientation du
GIP-DMP réuni aux premiers jours de I'été 2006rmffiit que le carnet de I'enfant avait
vocation a étre progressivement transformé en DM Pedfant, tout en étudiant les modalités
de leur utilisation simultanée.

Le 30 janvier 2007, le député Pierre-Lo#iagniez publie a la demande du Ministre de la
Santé XaviemBertrand, un rapport sur le masquage d'informatiosusle patient dans son
DMP. Il s'appuie sur des auditions d'organisatimmésentatives de I'ensemble des acteurs
concernés par le DMP. [13]

Le rapport fait une série de cing propositions :

1. L'omission partagée entre le professionnel de s@Rf) et le patient doit étre
privilégiée,
Le masquage solitaire, s'il doit étre évité etubisk®, ne peut étre totalement interdit,
Le masquage du masquage est préférable au sigmaldmeasquage,

4. Sans réduire la portée du droit au masquage, deigations au masquage sont
envisageables et sont de nature a renforcer laacmef des PS,

5. Il est nécessaire d'assurer une communication efe®PS.

Jacques Sauret, directeur général du GIP-DMP, areénle 17 janvier 2007, que la
généralisation du Dossier Médical Personnel épibussée du ler juillet a fin 2007.

Deux raisons principales ont été invoquées pouligugr ce changement dans le calendrier
prévu par la loi du 23 aolt 2004 : d'une part,nkdation, pour motifs de forme, de I'appel
d'offres pour I'nébergeur de référence du DMP ytceapart, la décision d'intégrer l'accés au
DMP directement a partir des logiciels médicaux pesiciens libéraux. Ceci implique un
important travail avec les différents éditeurs darché, mais permettra au médecin d'éviter la
double saisie, un pré requis essentiel aux yeuxmbekecins.

Les discussions avec les éditeurs s'étalerontisunais, jusqu'a l'automne, pour batir une
nouvelle architecturequi coordonne mieux les contraintes des différeatteurs et qui
pourrait déboucher sur la commercialisation a 1a26t8 d'une nouvelle génération de
logiciels de gestion de cabinet médical.

Le calendrier prévisionnel du DMP est difficile éfidir compte tenu des nombreux retards
successifs du déploiement du DMP. De plus, le caiende la vie politique peut dénaturer
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considérablement ce projet.
Entre 2008 et 2010, le DMP sera enrichit progre&ssant en données structurées.
Lors du colloqueDMP, Ethique et confiam; [5] Dominique Coudreau indique qu&e

projet est en fait un projet de moyen et de lommée: dans quatre ans, 80% des Francais
pourraient disposer d'un Dossier Médical Persorhel.
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3 Introduction sur le droit au masquage

Depuis mars 2002, de nouvelles dispositions |&iysis et réglementaires consacrent les
droits de la personne malade, permettant aingilli@on de son statut et de sa responsabilite.

Le patient devient acteur de sa santé a part entiarmi ces dispositions, il convient de
souligner le droit a l'information, le droit au c@mtement permettant au patient de participer
aux choix d'ordre médical le concernant, le drda dignité et... le droit a lI'acces direct au
dossier médical.

Mais outre l'acces direct a son dossier médicglateent a le droit d'exiger du professionnel
de santé la modification des données dans certainesnstances, ce qui est prévu par
I'Article 4 de laDéclaration sur la promotion des droits des patieein Europe appelé
Charte d'Amsterdarfmars 1994) ‘Les patients ont le droit d'accéder a leur dossredical

y compris aux données techniques, ainsi qu'a tatreadocument relatif au diagnostic, au
traitement et aux soins les concernant, et de @cewpie de la totalité ou d'une partie de
ces dossiers. Cet acces ne s'applique pas aux demekatives a des tiers.” Par ailleurs, "les
patients ont le droit de demander que soient céey complétées, supprimées, précisées
et/ou mises a jour, les données de caractére pasamu médical les concernant, lorsqu'elles
sont inexactes, incompletes, ambigués ou périn@esans rapport avec les besoins du
diagnostic, du traitement et des soins."

Ainsi, les dispositions qui régissent le DossierdiMél Personnel - comme lindique le
qualificatif personnel- soulignent donc son appartenance au patientieattribuent de
nouveaux droits de gestion du dossier.

Le patient, promu gestionnaire, peut minimisercksca ses données par l'attribution de
mandats en lecture ou en écriture aux différentdepsionnels de santé et par son droit
reconnu au masquage.

Des la création de son DMP, le patient définittaibae des mandats nominativement ou a
une catégorie spécifique de professionnels de sant@ourront alors consulter son DMP
librement. Ceux-ci sont gérés directement sur leagal’acces internet du DMP.

Quant au droit au masquage, il est défini par IB-GMP, dans 'avant-projet de décret mis en
ligne le 31 octobre 2006 sur le site www.d-m-p.@@nme suit :

"Article 17 : Le titulaire, ou lI'un des titulairede l'autorité parentale, ou son tuteur, peut
rendre des informations inaccessibles a tout outipades professionnels de santé
susceptibles de les consulter, a I'exception dedlar de la donnée visée. Cette restriction
n'‘est pas mentionnée dans le Dossier Médical Paedoille peut étre levée a tout moment.
Si le titulaire, ou I'un des titulaires de 'autt&iparentale ou son tuteur le décide, les données
relevant de certaines spécialités thérapeutiquest gtacées dans des zones du Dossier
Médical Personnel qui ne sont accessibles qu'awkerias exercant dans ces spécialités. La
liste de ces spécialités est définie par arrétéviinistre chargé de la santé et de la sécurité
sociale.”
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L'atelier 1 au cours du séminaire du Comité d'Qaigon (COR) du GIP-DMP les 4, 5 et 6
juillet 2006 a préconisé que le choix du masquagdanne lieu a aucun signalement dans le
DMP.

Cette possibilité de masquer certains épisode®ids sise a préserver l'impératif éthique de
liberté individuelle. Celle-ci apparait comme urpitlressentiel pour les associations de
patients. Afin que cette possibilité ne lese pagliguement le praticien, les membres du
COR estiment que les conséquences éventuellesfdut @énformation lié au masquage ne
pourront engager sa responsabilité.

Comme le confirme Jacques Sauret le 18 juillet 2066 d'un entretien retranscrit sur le site
Fulmedico (www.fulmedico.org), [14] le masquagepeeit s'effectuer que sur des documents
entiers, chaque document est considéré comme umthuisible. "Il n'a jamais été question
d'un masquage partiel d'une donnée parmi d'autiegsau contraire été évoqué explicitement
au sujet des comptes-rendus d'hospitalisation guéotument faisait un tout indivisible : il
était visible tel que ou masqué en entier. Cetgeréloit s'appliquer pour tout type de
document.”

Nous étudierons ultérieurement les motivationsolggctifs et conséquences de ce droit au
masquage.

Le droit au masquage, spécifique du DMP a été dgsintort en un premier temps alioit a
I'oubli, antérieur et plus général.

Qu'est ce que le droit a I'oubli ?

Le droit a l'oubli est lié a linscription sur supp informatique de données nominatives et
personnelles, et notamment de données médicales. tif@aire d'un dossier électronique

quel qu'il soit est propriétaire des données qalitient et certains droits lui sont conférés : le
droit a l'information, le droit de s'opposer auugitdes informations, le droit de contestation,
le droit de sécurité, le droit de rectificatiorieetroit a I'oubli.

Ainsi, la loi du 6 janvier 1978, modifiee réecemmeatr celle du 6 aolt 2004 transposant la
directive européenne du 24 octobre 1995, encadrigbdaté de constitution de fichiers
nominatifs a destination des pouvoirs publics asiglErsonnes privées.

Le droit de s'opposeau recueil des informations est complété padnait a I'effacementies
données recueillies. Un exemple en a été appori®@en. || mérite d'étre rapporté en raison
de sa relation spécifique avec les systemes dird#tion hospitaliers. Un malade suivi dans
un hépital lyonnais qui disposait d'un fichier nedicentralisé, avait appris que son beau-
frere, médecin, avait été nommé dans cet hopitald€sirant que sa famille ne soit pas mise
au courant de la nature de sa maladie et craigmaletie ne puisse l'apprendre grace aux
possibilités d'accés de son beau-frere au résdarmiatique de I'hdpital, il a demandé, et
obtenu non sans difficultés, que les données leaoant soient effacées. C'est la une
application duwroit a I'oubli.

Comme on le voit, le droit a I'oubli a une porté&@albcoup plus générale. La CNIL, comme le
Conseil de I'Europe, ont toujours affirmé que l®imations nominatives ne devaient pas
étre conservées dans un systeme informatique phggdmps que ne le nécessite la finalité
déclarée des traitements.
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Ce droit tend a définir I'existence d'un délai pconserver le fichier avant de faire une
nouvelle déclaration afin que la personne neastmarquée a vie par un événement.

"L'informatique doit étre au service de chaque y#o. Son développement doit s'opérer dans
le cadre de la coopération internationale. Elle dwt porter atteinte ni a l'identité humaine,
ni aux droits de I'nomme, ni & la vie privée, nixdibertés individuelles ou publiques.”
(Article 1 de la loi n°78-17 du 6 janvier 1973}

Pour résumer, le droit a I'oubli fait référenceagtotection des personnes contre les risques
du temps et de la mémoire activée.

Comme Jean Valjean rachetant ses erreurs du pass&aguant le droit a I'oubli (Victor
Hugo, Les Misérables ce droit tente de reproduire le phénomene plogique de
l'occultation de la mémoire due au temps qui passe.

En effet, la mémoire informatique a une caractiéust qui lui est propre : elle n‘oublie rien,
contrairement a la mémoire humaine.

"Le droit d'oublier, de ne pas savoir et de ne pag seraient annihilés par les capacités
enormes d'un systéme électronique d'informatiqRfofesseur Bernard Kanovitch : colloque
DMP, Ethique et Confiang¢5]

Pour tout étre humain, l'oubli a une fonction, qu&en réjouisse'l('oubli est une grace"
Julien GreenJourna) ou qu'on s'en plaignéQ@uel crime ont-ils commis pour vouloir s'en
délivrer dans I'oubli ?"Camille LaurensPans ces bras-Ja L'oubli est 1a, et il nous permet
de pouvoir vivre ensemble et/ou de pouvoir simplementinuer a vivre"{'oubli est un
puissant instrument d'adaptation a la réalité paogil détruit peu a peu en nous le passé
survivant qui est en constante contradiction avie."eMarcel ProustA la recherche du

temps perdu

L'informatisation des données concernant un patatige-t-elle a tout garder puisque la
mémoire informatique n'oublie rien, contrairemeld enémoire humaine ?

Cette caractéristique de la mémoire informatiqueepates questions nouvelles dans le champ
éthique du soin au regard de l'archivage, du parage la consultation du dossier du patient.
Le droit a I'oubli interroge nos pratiques.

Louis Xavier Rano dans son mémoita force du droit a l'oubli(Mémoire de DEA
Informatique et Droit, 2003-2004. www.droit-nticrao Prix du Centre de Coordination pour
la Recherche et 'Enseignement en Informatiqueoete®, en 2005) affirme quia mémoire

de [l'histoire d'un pays permet de comprendre la etision revétue des prérogatives
individuelles. Les pouvoirs publics, les personmegées ont cette obligation d'exercer leurs
libertés en respectant celles des autres. "La tédbepnsiste a pouvoir faire tout ce qui ne nuit
pas a autrui." La quéte vers l'espoir d'aboutir@équilibre entre la mise en ceuvre cohérente
des nouvelles technologies et les libertés, esbieagée par la Commission Nationale de
I'Informatique et des Libertés. Nous soutenons ga@re appartenance a cette société
suppose l'existence d'un droit a lI'oubli prét a bartre les atteintes qui lui sont portées tant
de la part de la puissance publique que des peres®mmivées par des moyens toujours en
évolution.”
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Ce droit a I'oubli est de plus en plus discuté dhfférentes disciplines comme la biométrie et
la psychiatrie.

“Les risques principaux de la biométrie. Le premest celui de systématisation de la
"logique des traces" (ADN, empreintes vocales,tdigs...) qui conduirait au développement
de méthodes de recherche et d'identification dases humaines a grande échelle et a
I'abandon du droit a l'oubli, le deuxiéme est liél'affaiblissement de I'espace public
anonyme."(La biométrie : meilleur ou pire des monde9& Isabelle Renard, JDNet, 15
octobre 2002, www.journaldunet.com)

Quelle est la fonction de l'oubli (en psychiatrietamment) ?"Comment la dimension
holistique du soin en psychiatrie peut-elle se agogr avec des données pertinentes qui,
pour étre nécessaire au moment du soin, laisseatttate pouvant s'avérer préjudiciables
pour le patient dans un déroulement temporel auwloours ? "(Thaddée HerailSoins
Psychiatrig [15]

Pour en revenir a l'application du droit a I'oudins le cadre du DMP, le GIP-DMP
prévoit que I'effacement d'une donnée se fera seulepar I'auteur de celle-ci, c'est-a-dire le
médecin en accord avec le patient dans le cadeelthque singulier :

"Article 24: L'auteur d'une information peut l'afier, avec I'accord du titulaire, lorsqu'il
estime, pour des raisons légitimes, qu'elle n'éss ptile a la coordination a la qualité, la
continuité des soins et la prévention."”
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4 Dossiers dans le monde

L'horloge mondiale est & I'hneure du dossier médiéakssitant avant tout, I'informatisation
complete des données de santé.

L'année 2004 pourrait étre dénomni@émnée internationale des dossiers électroniques d
santé puisque les systemes d'information de soins rélaiciues ont été identifiés comme
étant un ingrédient crucial pour revigorer la salité pays a l'autre. Dans son discd@tate

of The Union'en 2004, le Président des Etats-Unis GW Bush fixéste but d'avoir de tels
dossiers pour toute personne dans les 10 ans.ridegives similaires sont en route dans
presque tous les pays développés tels que I'Aigstial Canada, le Danemark, la France, la
Grande-Bretagne, la Nouvelle-Zélande, les Pays-&ata Suéede. Les pays en voie de
développement initient également l'utilisation désssiers électroniques : I'Equateur, le
Kenya, la Malaisie, I'Ouganda et d'autres. L'olifeest d'accélérer ['utilisation de la
technologie d'information dans la santé mondiaile d& procurer des systemes de dossiers
électroniques sdrs qui apporteraient la bonne imédion au bon moment au professionnel de
santé. [16]

En Europe, des mai 2004, les pays de I'Union dintredf leur volonté de mettre en place des
dossiers médicaux électroniques au sein de chaaygegelon le plan d'action eEurope. Lors
de la conférenct_es prix de la eSanté 2004 de la Commission Ewwopé",le ministre de la
santé irlandais déclare ta'la fin 2005, les citoyens doivent pouvoir acaeaales services
en ligne pour la santé comprenant : information téaat prévention, dossier électronique,
téléconsultation et remboursement. Les états mesrdwaent mettre en place des réseaux

nationaux et régionaux reliant hopitaux, laboratsret professions de santé.”

La Grande-Bretagne, le Danemark, la Suéde et lgs-Bas s'imposent a ce jour comme les
chefs de file européens en la matiere.

A cette fin, la création d'une carte d'identifioaticommune aux patients d'une part, et aux
meédecins d'autre part, s'avere indispensable. ita dadentification des médecins est déja en
circulation ou en projet dans plusieurs pays daidb, mais chacun posséde son propre
modele. On peut faire avec regret le méme constat fa carte d'identification du patient,
élément indispensable pour accéder au Dossier lsléBiersonnel. En 2004 a été mise en
service une Carte Européenne d'Assurance Mala@iAND valable dans I'ensemble des pays
de I'Union dont l'objectif pour I'heure reste mddgsuisqu'elle remplace le formulaire E111
pour les soins médicaux des affiliés européens laoadre de déplacements temporaires en
Europe.

La Grande-Bretagne
La Grande-Bretagne a entrepris de moderniser helolee de son systeme de santé en
améliorant notamment les conditions d'accés auxssoe la population et en réduisant les

délais d'attente.

Le projet du National Health Service (NHS) diriggiy fRichard Granger vise a la création en
10 ans, pour un budget total d'environ 9,2 millidfeuro, d'un dossier médical électronique
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reliant 50 millions de citoyens, 30 000 médecin87i établissements de santé dont la finalité
est"la bonne information, au bon endroit, au bon mothen

Au niveau local, ld.ocal Service Providestockera I'essentiel des informations relatives au
soins dispensés par les médecins et établisseestins dans la région. Au niveau national
ne figurera qu'un résumé des soins et événemerdgcan® avec des données de nature
démographique.

Les médecins peuvent constituer leur propre dosigiesoins en gardant s'ils le désirent une
partie des informations sur leur ordinateur, biae tgs informations soient disponibles sur le
serveur centralisant les données des patients.

Le dossier reste donc avant tout prospectif. |l esmstitué au fur et a mesure des
consultations médicales. Malgré tout, des donnéesspectives (en général sur quatre ans)
ont été saisies dans le systeme pour les malatresiques ou des maladies relevant de
registres spécifiques (cancers par exemple).ditsie données résumées.

Les autres fonctions du dispositif sont : le ser@hoose and Booéservation en ligne des
rendez-vous médicaux), EBTP (le service de télétransmission des prescriptjams)outil de
prévision de la dépense (grace au codage des efftdesués par le médecin), un outil au
service de la recherche (par la formation d'une Imadionalespineavec anonymisation des
données), un outil de validation des procéduresicals (par une vérification de la qualité
des données saisies par le médecin) et un outérdboursement de soins (par établissement
d'un compte-rendu détaillé des soins par le méddéansmis a l'assurance privée
conditionnant le remboursement).

A ce jour, I'enthousiasme pour ce projet est eim tie faiblir sérieusement en raison des
doutes exprimés par les médecins sur la confideéétentourant les dossiers de leurs patients
(sondage Medix, novembre 2006).

En ce qui concerne les droits des patients : deleui23 mai 2005, les patients ont la
possibilité d'empécher I'accés aux données lesecoact par le personnel du NHS, sauf en
cas d'urgence. Le patient peut également intefdzeés a toute personne située en dehors de
I'organisation qui a créé l'information.

Le droit d'acces aux données informatisées de sashte€gi paData Protection Actle 1998

(en vigueur depuis 2001).

D'autre part, le patient est libre de choisir ddigi@er ou non au dossier NHS : toutefois, il
ne peut empécher que des données informatiques tglle le nom, la date de naissance, le
numéro NHS et I'enregistrement du recueil de leitetment soient partagées. [17]
L'Allemagne

L'Allemagne, aprés le succes de sa carte a viseamenmt administrative depuis 10 ans, a

lancé un vaste projet consistant a distribuer 80ams$ de carte-santécomportant cette fois
une puce capable de stocker des éléments médicaux.
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La carte-santédoit permettre la signature électronique, le chiffent et l'intégration d'un
volet médical ; sans oublier la présence d'une éacepéenne, pour faciliter I'acces aux soins
en cas de mobilité.

Hormis les données administratives et les fonctidasprescription électronique, qui sont
obligatoires, les autres usages - médicaux - aarfi@ sont totalement laissés au libre choix
du patient. Il va décider quelle information petreétockée et qui peut y avoir acces. Il peut
aussi changer d'avis au fil du temps.

Bref, si les objectifs affichés sont similairesterme de qualité et de continuité des soins, a
ceux du DMP, I'Allemagne a préféré faire le pargq(gnze ans selon Gottfried Dietzel), de la

responsabilisation des patients et de leur acdeptarogressive d'un systeme qui devrait

favoriser, a terme, la dématérialisation de I'eriderdes communications dans la santé.

En revanche, le levier économique est plus explieitfait partie des priorités immeédiates du
plan d'actiorblT4healthélaboré en 2003 : il s'agit de la prescriptiorctétmique éRezept
qui doit faire passer les frais de traitement dor®nnance de 34 a 7 centimes.

La partie médicale a venir sera facultative et sgitera I'accord du patient a tous les niveaux:
nature des informations inscrites, personnes ad®esi a les consulter, et possibilité a tout
moment d'effacer certaines informations.

Le Ministére de la Santé allemand envisage tradiégoaies d'informations : les informations
en cas d'urgence (allergie, patient dialysé, digbétinsulino-dépendant...) ; les informations
complémentaires (diagnostics effectués, antécédesmtscinations, résultats de certains
examens complémentaires en particulier imagerie) lest données plus spécifiques
(diagramme d'analyses pour les diabétiques...).

Il inclut un dossier médical a trois niveaux : uremier niveau lisible sans terminal
spécifiqgue; un deuxieme niveau accessible uniquerex professionnels de la santé ; un
troisieme niveau que seuls un code ou des donniesétriques détenus par l'assuré
permettront de déchiffrer.

D'autre part, un projet a petite échelle nomakéeonline.de(qui signifie en allemand :
"dossier médical en ligng'a été initié a I'HOpital Universitaire de Minser 2000 ; il donne
aux citoyens la possibilité de diriger leur prodamssier électroniquement : c'est au patient de
décider de quelles données il souhaite pourvoirdamsier et quels contenus sont importants
pour lui. [18]

Le Danemark

Le Danemark a été primé lors de la conférence @éerupe de ¢-santéen mai 2005 pour son

portail de santé public (www.sundhed.dk) mis erc@lparMedcom réseau officiel danois

d'information médicale. Malgré une informatisatigmasi-compléte des échanges médicaux,
le dossier médical danois n'est pas totalementoa.de chantier, lancé en 1996, continue
avec, d'une part, d'importants travaux de stansiidn, d'autre part, une stratégie de
migration vers les technologies internet d'un resgmstruit au départ sur la technologie des
réseaux. L'objectif principal de ce dossier estagditer I'échange entre les professionnels de
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santé. D'autres services pratiques sont proposéspaiients : demande de rendez-vous,
renouvellement de prescription, question poséamarsiecin par courriel...

L'Espagne

En Espagne, aprés son projet de télémédénirsand primé par la Commission Européenne
en 2003, I'Andalousie poursuit avBaraya la construction de son systeme d'information de
santé intégré, articulé autour d'un dossier médidatrmatisé(historia de salud digital)un
dispositif de prescriptions électroniques, et desvises d'informations générales et
administratives.

Chaque patient a recu un numéro d'identificatious et dispose d'une carte d'assuré social,
la Tass(Tarjeta sanitaria y de seguridad sociajui sert de clé d'acces au systeme via
I'internet.

De plus, ce dispositif propose un agenda des cengesoins primaires, des consultations
externes et des examens complémentaires avec @eiseendez-vous, une prescription
électronique et un canal d'échange entre pharmatisr@decin via l'intranet sécurisé. Enfin,
cette base de données constitue une base de camwEs pour de futures études en
épidémiologie et en économie de la sante.

La Suisse

En Suisse, des discussions sont menées en vuedlime les dossiers de patients sous forme
électronique ainsi que des cartes de santé lissbledes ordinateurs.

Dans le cadre d'expérimentation, deux types deékmpeuvent étres lus et enregistrés sur la
carte : administratives (nom, adresse, don d'orgame médicales (allergies, groupe sanguin,
vaccinations, actes médicaux passeés).

C'est le porteur de la carte qui décide des inftona enregistrées et définit qui y a acces.
Trois niveaux d'acces sont prévus : libre, limii& professionnels autorisés, protégé par code
PIN.

Le Québec

Le Québec élabore actuellement un projetlassier santé électroniquiees notes médicales

ne font pas partie de ce projet. Toutefois plusiemnformations importantes (adresse,
téléphone, traitements, vaccinations, allergiepogrront étre mises en commun entre les
différents intervenants en santé (medecins, inéres, pharmaciens...). Le patient donnerait
son autorisation pour accéder aux informations.dif#érents intervenants n'auraient pas tous
le méme droit d'accés. Le patient pourrait évetdoaint décider de ne plus posséder de
dossier — qui ne serait alors plus abondé -, nesisibnnées anciennes n'en seraient pas pour
autant effacées : elles seraient alors considémrame faisant partie du dossier médical.

"C'est un projet majeur pour le réseau de la samt&is aussi pour l'industrie québécoise des
technologies de l'informatidna affirmé le Premier Ministre Jean Charest enf@@nce de
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presse. La mise en oeuvre du plan pourrait gémgrelque 6300 emplois durant la période
des travaux, jusqu'en 2010-2011.

Pour I'élaboration d'un dossier médical électroajginaque province est indépendante, mais
elle doit compter sur un financement partiel duvggnement fédéral.

Ainsi, un projet plus vaste pancanadien est propasénforoute Santé du Canada. Il consiste
a développer une architecture de dossier de sktitadique. Ce dossier de santé procurera a
chaque individu canadien un dossier a vie, sécetis®nfidentiel comportant les principaux
antécédents en matiere de santé et de soins ausapsteme de santé. On y retrouvera,
notamment, le groupe sanguin, les allergies etérdances, les traitements, les antécédents
meédicaux majeurs, les radiologies et les résultbkexamens de laboratoire du patient.
Inforoute Santé Canada souhaite rendre ce sengperdble d'ici 5 a 7 ans, et ce, pour au
moins la moitié de la population canadienne.

Les Etats-Unis

Quelques projets aux Etats-Unis tentent déja dgoresbiliser le patient en lui donnant le
contrle de gestion de son propre dossier incllemiossibilité de revoir son dossier par
I'internet et méme d'y ajouter des données.

Le Président George Walker Bush encourage viveihes#ge intensif de l'informatique en
matiere de santé. [16] Les assureurs en santésefatgicants de matériel médical sont
d'ardents défenseurs de cette ligne, sans paresaétés d'informatique comme IBM et
Google.

Des projets de lois destinés a accélérer I'adomtemtechnologies de l'information par les
médecins et les hbpitaux ont franchi avec succe<tapes législatives du Congrés et du
Sénat. [19]

Le 21 juillet 2004, le gouvernement fédéral améni@aannoncé son plan sur 10 ans visant a
transformer le systéme de soins américain par faraion de l'informatisation ; le plan est
centré sur le dossier médical électronique etdatan d'un réseau entre les différents acteurs.
Les objectifs du plan, dirigé par le Docteur Datldhiler, responsable ddational Health
Information Technology Coordination(coordinateur national des technologies de
I'information aux Etats-Unis) sont au nombre detgua

= Améliorer les résultats cliniques, en permettant médecins l'acces au dossier du
patient,

= Rendre compatibles les systemes, pour réduiradgfentation des soins,

= Ultiliser la technologie de l'information pour offides soins encore plus personnalisés
et pour améliorer I'observance,
= Améliorer l'intelligence et la sécurité des systeme soins.

En revanche, il fera le maximum pour mobiliserdetsur privé.
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Conclusion

Ce court tour du monde des dossiers médicaux bi@stéevidemment pas exhaustif : d'autres
pays développés et certains pays en voie de déwesognt travaillent a élaborer leur propre
projet de dossier électronique.

Dans tous les cas, le projet francgais est recoomne un projet bien ambitieux, qui laisse
planer quelques doutes sur sa faisabilité. projet francais est a I'évidence le plus angnik
puisqu'il prétend faire au moins aussi bien quepleggrammes américains et anglais en trois
fois moins de temps et avec infiniment moins diargé déclare MG-France.
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"Mieux vaut écouter qu'interroger

Pierre Guillaume Frédéric Le Play,
Les Ouvriers Européen&g62
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5 Matériels et méthodes

5.1 Méthodologie

Cette thése, singuliére, porte sur un sujet de oideleggénérale étudié grace a des méthodes
de recherche empruntées au domaine de la sociologie

Nous pouvons caractériser les différentes étapés @eherche comme il suit :

1. La premiére étape est le choix d'une question gartlé=il conducteur de I'étude, elle
doit répondre a des criteres de clarté, de faisalet de pertinence.

2. La seconde étape correspond a la phase d'explordioquestion de départ ayant été
provisoirement formulée, il est nécessaire de récudes informations sur l'objet.
Cette phase peut étre menée de différentes manierdgsetien de groupe, individuel,
questionnaire...

3. La troisieme étape est la conception et la fornmiaprécise de la problématique de
recherche.

4. La quatrieme étape correspond a la constructiomddéle d'analyse. Les hypotheses
sont alors énonceées.

5. La cinquiéme étape est I'observation a propremariég@. Qui ? Quoi ? Comment ?
Pourquoi ? Quand ? Ou ?

6. La sixieme étape est destinée a l'analyse des matoyns (quantitatives ou
qualitatives).
La septiéme étape correspond a la discussiomdiérét et des limites du travail mené.

La huitieme étape conclut I'étude.

Nous pourrions différencier la méthodologie desvdtex de médecine et de sociologie
succinctement comme il suit : en médecine, le t¢lencpart de la formulation d’hypotheses
sur la problématique qu'il a choisie. En sociolpgiepart d'un sujet et définit ensuite la
problématique qu'il va explorer.

Par ailleurs, les études de médecine adoptentre@rajéine position prescriptive. C'est-a-dire
qu'au terme de I'évaluation, des propositions tidéem sont formulées. En revanche, on
attend principalement du sociologue un état deslie

Dans cette these, tout en utilisant des méthodehes de celles utilisées en sociologie, nous
avons choisi de discuter nos observations, adigeua phase d'exploration.

5.2 Choix de la problématique

Partant de notre intérét pour le Dossier Médicak®&®el, enrichi de lectures et de notre
participation & un congres [20], nous avons défifierentes problématiques soulevées par la
conception de ce nouvel instrument. Au terme déecahalyse, nous avons décidé de

36



travailler tout particulierement sur le droit ausgaage. Ce questionnement semblait ne pas
faire partie des priorités lors des premiers travaur le DMP et nous donnait ainsi
suffisamment de temps pour |'étudier sérieusemiess. points importants soulevés sont
toujours d'actualité a l'issue de ce travail.

5.3 Choix Entretien — Questionnaire

En Sciences Humaines, quatre grandes méthodescdeilrde données sont décrites : la
recherche documentaire, I'observation, le quessibaret I'entretien.

Si le questionnaire et I'entretien rapportent tbeisx des données verbales, le premier permet
a l'interlocuteur d'exprimer son opinion ; maideei reste d'une faible stabilité dans le temps
selon Serge MoscovicLé Psychanalyse, son image et son puldlgg1) alors que I'entretien
permet de recueillir un discours construit parrecpssus interlocutoire et non fabriqué par la
guestion.

Nous pouvons aingléfinir les grandes différences entre I'entretiele guestionnaire comme
suit :

Entretien Questionnaire

Pas de classement a priori des élemedi®ix préalable de facteurs discriminants

déterminants

Données qualitatives Données quantitatives

Etude de l'individu et de groupe restreint Etudee'population plus large

Révele la logique d'une action et son principermet de déterminer un lien de causalité

de fonctionnement entre les caractéristiques et les
comportements

L'entretien comme le questionnaire ne permettest gg@ minimiser |'écart existant entre
I'activité (ergonomie de l'activité) et le direfrésentation de son activité).

Or notre analyse se voulant qualitative et non tiadive, I'enquéte par entretien est donc la
méthodologie la plus adéquate. Importée de la pbibie sociale, elle constitue une
technique de recherche a part entiére.

L'enquéte par entretien est l'instrument privilédes systemes de représentations (pensées
construites) et les pratiques sociales (faits expmtés) dont la parole est le vecteur
principal.

Cette étude des pensées construites est celltodganisation d'opinions, d'attitudes et de
valeurs, une facon d'envisager I'homme et la sétidthéodor W AdornoThe authoritarian
personality 1950).

La spécificité d'un entretien est la productionnddiscoursin situ. C'est une situation de
rencontre et d'échange et non pas un simple préEvied'information. Il faut prendre en
compte ce caractére vécu de l'information receeillientretien commehabitus (ensemble
des usages et des facons de faire d'un groupel stmi@mé) est en quelque sorte une
improvisation régléel'apres Pierre Bourdieud sens pratiquel980).
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5.4 Quel type d'entretien ?

L'enquéte par entretien a usage exploratoire peameirocessus de veérification contineie

de reformulation d'hypothéses tout au long de dhereche. Elle est particulierement indiquée
en début d'enquéte lorsque les hypothéses de dépasont encore qu'incomplétement
formulées. On peut, au fur et a mesure que l'erqoiEigresse, s'intéresser a des questions
nouvelles, voire déplacer le centre d'attentionsgaour autant mettre en danger la cohérence
de I'enquéte (Paul Thompsddes récits de vie a lI'analyse du changement sot@d0). Cette
évolution du modele (le phénomeéne étudié au déifigtrel de celui final) correspond a un
changement d'étude phénoménal.

Dans le cadre de ce travail, I'entretien est cesurdes conceptions, les raisonnements et les

logiques subjectifs de la personne interrogée etespond ainsi a une enquéte sur les
représentations.

5.5 Choix entre entretien de groupe — individuel

Le choix entre des entretiens de groupe et destants individuels s'est posé.

L'entretien de groupe apporte une meilleure criéétpar le phénomeéne de groupe et permet
de gagner un temps précieux en concentrant le ifedeiedonnées dans le temps. Mais |l

expose a des conflits d'intéréts. Par ailleurgstl nécessaire de déterminer les différentes
personnalités des interlocuteurs pour gérer aumies risques d'influence appauvrissant

ainsi le discours de certains. Par exemple, lesopees les plus timides ont des difficultés a
pouvoir s'exprimer au sein d'un groupe. Le rdlendanimateur expérimenté est alors

primordial.

L'entretien individuel permet de ne pas faire reni des personnalitg®litiquesdéfendant
des principes sans dialogue concret, et ainsi deasdaire des entretiens, des lieux de débat
politique. Enfin, la prise de rendez-vous est plisiple a organiser pour un entretien
individuel.

Nous avons réalisé un premier entretien explotdinn groupe de 5 personnes. Un groupe
est difficile a animer si on souhaite aider chageesonne interrogée a s'exprimer. Nous
avons pu observer lI'importance des influences dagonistes entre eux.

Ainsi, les entretiens individuels nous ont semblids ppdéquats pour maximiser la liberté

d'expression étant donné la sensibilité du sujet.

5.6 Choix du nombre d'entretiens

La détermination du nombre d'entretiens nécessaiuegenquéte particuliere dépend du :
= Théme de I'enquéte (multidimensionnelle ?),
= Diversité des attitudes supposées des personeesigges par theme,
= Type d'enquéte (exploratrice, principale ou comg@étaire),

= Type d'analyse projetée (recensement des thémesnalyse de contenu plus
exhaustive),

= Moyens dont on dispose (temps et argent).
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A partir d'un certain nombre d'entretiens, lesiimfations recueillies apparaissent redondantes
et n'apportent plus rien de nouveau : le pointsdeiration est atteint. C'est pourquoi le
nombre d'entretiens a réaliser n'est pas fixé pan@ mais déterminé par la redondance des
thémes évoqués ou des discours produits.

Dans le cadre de notre étude, le point de sataragsbapparu apres 20 entretiens.

5.7 Choix des personnes interrogées

Les personnes interrogées lors des premiers emtsegixploratoires sont choisies de maniere
aléatoire. L'échantillon diversifié repose sur &estion de composantes non strictement
représentatives mais caractéristiques de la papnldtes données ainsi récoltées ne sont pas
quantitatives. Ainsi, aucune donnée statistiqupamera en déecouler.

Il est nécessaire de faire ressortir au maximuootdraste entre les individus et les situations
pour obtenir une grande diversité d'opinions pdssib

Le mode d'acces se fait par l'utilisation de fichipré-existants (par exemple, annuaire
téléphonique, liste électorale, base de donnégshdemacovigilance ...) ou contact direct
(face a face ou porte-a-porte). Ce dernier esicidéfa réaliser. Par contre, il est neutre car
non mediatisé par la présence d'un tiers. Enfimefficacité est limitée par la distance sociale
entre enquéteur et enquété. Le mode direct a étéi dans le cadre de I'étude.

Lorsque le théme n'est pas familier a la persommerrbgée, il tend a augmenter sa
dépendance thématique et relationnelle vis-a-viscliercheur ; les représentations et les
raisonnements sont labiles, parfois contradictoioes étayés par analogie sur d'autres
connaissances implicites. Le discours est instabt®mntingent, construit pour répondre a des
questions inhabituelles. Il est ainsi préférablatefroger des personnes qui ont déja une
réflexion a ce sujet souvent contrainte par lebitgyations professionnelles.

Dans le cadre de notre étude, nous avons rencdaii® un premier temps un médecin et un
patient naifs du DMP, et nous avons en effet oléskrlabilité de leur réflexion. Ainsi, les 18
autres entretiens ont été réalisés auprespdrts personnes définies comme ayant eu au
préalable une réflexion sur le DMP grace a leugagaments professionnels ou associatifs.

5.8 Choix de I'animateur des entretiens

Les deux possibilités étaient que nous réalisioogsiméme les entretiens ou que nous
déléguions a un animateur ayant plus d'expériddékiguer nous aurait permis de gagner un
temps précieux, mais il nous a semblé plus oppatturéaliser nos propres entretiens au vu
de notre connaissance approfondie du sujet ; diaytias que chaque animateur a une
tendance personnelle liée notamment a sa formation.

Enfin, I'animateur doit avoir une rigueur intelleelle lors de I'entretien pour produire un
discours propre a la personne interrogée.
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5.9 Lieu des entretiens

La majorité des entretiens ont été réalisés damdoeaux professionnels des personnes
interrogées. Si cela facilite la prise de rendeasyaela influe d'une certaine maniere sur le
discours in situ et représente ainsi une contrainntretien.

Les autres entretiens se sont déroulés par soacfaadilité au domicile de lI'animateur, au
téléphone ou dans un lieu public (café).

5.10 Ordre de passages

L'ordre de passage des différentes personnesdgéss est aléatoire. Le sens de passage
conditionne I'évolution de la problématique.

5.11 Questions ouvertes poseées lors des entretiens

L'orientation non-directiveest un terme emprunté a la psychosociologie (Ragers,The
non-directive method as a technique for a sociaeezch,1945). D'une information qui
constituait une réponse ponctuelle a une questiattd de I'enquéteur, on est passé a une
réponse-discours obtenue par des interventionsertds de I'enquéteur. L'écoute est donc
une activité de diagnostic. Cette écoute doit #&draéponse discursive de la personne
interrogée.

Les questions ouvertes cgemi-directivessont les plus adaptées a ce type d'entretien
exploratoire.
Les questions lors des entretiens commencaient par

= Comment envisagez-vous cette relation médecinigatidarlez-moi de votre rapport
avec le corps médical.

» Dans quelles mesures, une trace écrite est-elessaite ?

» Quelle maitrise souhaitez-vous avoir de cette tfac@uel type de contrdle pouvez-
vous avoir sur tout cela ?

»= Quelles données ne voudriez-vous pas voir figuretesdossier ?
» Que ferez-vous avec le DMP en tant que médecin ptitient ?

"L'art du clinicien consiste, non a faire répondreais a faire parler librement et a découvrir
les tendances spontanées au lieu de les canalisele des endiguer'(Jean Piagetl.a
Représentation du monde chez I'enfaf6)

5.12 Travail effectué sur les entretiens

L'ensemble des discours produits - par les persomierrogées et par nous-méme - a été
enregistré puis retranscrit de maniére littérdie, dien permettre une étude complete.

L'analyse qualitative utilisée repose sur la theéatu jugement. Elle est a la fois étude
linguistique et étude du contenu. Elle repose awohstruction de structure de connaissances
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qualitatives et I'élaboration d'un plan de classgnwualitatif a partir d'entretiens et de
lectures. Cette analyse de contenu est préféréeamlogie et psychologie sociale.

La premiére phase d'analyse se fait par immergio@ceutant les enregistrements, en lisant

les retranscriptions ou en étudiant les notesddifiaire la liste des points clés ou récurrents.

Il faut ensuite identifier une structure thématigtoeis les points clés et les concepts et themes
par lesquels les données peuvent étre examingégetnciées. Le produit final de ce stade

est d'avoir un index détaillé des données par sinégtuelles. Les unités textuelles sont des

énoncés de significations complexes et de longuauaible autour d'une idée maitresse.

Il faut enfin réaliser un plan de classement esidatentifier grace a cette grille de lecture, un
processus, c'est-a-dire une analyse conceptuellprdbleme. Le but de la thése est
d'expliquer un processus a partir d'un arbre deamus et de rechercher le lien entre les
données. La discussion des résultats est la miseusmne interprétative ou une élaboration de
classifications. [21,22,23]

Des logiciels sont destinés a manier les donnéafitafives permettant ainsi I'organisation et
I'extraction de ces données. L'outil informatigaeilite I'analyse de texte mais ne la modifie
en rien : c'est uniguement une aide technique que avons choisi de ne pas utiliser.

5.13 Choix du travail sur des données anonymes

Les noms des personnes interrogées n'ont pas é@tionm&s. En effet, si la mention de leur
identité n'eut pas ajouté de valeur particulieae aravail, elle aurait en revanche pu réduire
leur liberté de parole et donc diminuer la richedséeur propos.

Conclusion :

Pour conclure, 20 personnes ont été interrogées g@rtvier 2006 et octobre 2006, soit 16
entretiens (1 de groupe et 15 individuels). Ceuastiduré de 30 minutes a 2 heures. Nous
avons choisi d'étre I'animateur de chacun d'esxsdl sont déroulés soit sur le lieu de travail
de la personne interrogée (7/20), soit a notre diten(4/20), soit au domicile de la personne
interrogée (1/20), soit dans un lieu public (3/20)au téléphone (1/20). La date était fixée
selon la disponibilité de chacun, et n'était doas @n lien avec I'avancement du projet DMP.
Toutes ces précisions peuvent étre retrouvéesutatableau présenté en annexe 2.

5.14 Bibliographie

5.14.1 Choix des lectures francophones

Chaque lecture nous a été conseillée lors destienseElles nous ont permis d'approfondir
les bases de réflexion de chacun et d'alimentehdgitrediscussionde notre thése. Ainsi,
elles sont citées au fur et a mesure de notreitiviamentionnées dans notre bibliographie.

Un certain nombre de documents sous forme d'astidie rapports et de livres font référence
a différents aspects du Dossier Médical Persornal elroit au masquage. On mentionnera
les enquétes d'Ipsos/Teletech et de GMV Consatriational.
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Il faut souligner le travail confié au député Peetiouis Fagniez par le Ministre de la Santé et
des Solidarités rendu public le 30 janvier 2007.r@gport bien que discutable, est assez
complet. [13]

Les différentes prises de position des acteuradedace a I'avant-décret de projet DMP [24]
sont a citer comme la contribution du CISS (Comitderassociatif Sur la Santé,
regroupement national des associations de sansé)aniligne le 30 novembre 2006 [25].
Certains sites internet présentent régulieremerst td@vaux intéressants sur le Dossier
Médical Personnel. Nous pouvons citer www.fulmediop [14], www.0lnet.com,
www.dossier-medical.info, www.institutmontaigne.orgenfin, des livres ont nourri notre
réflexion et sont cités dans la bibliographie telge Souriez, on vous espioniig6], La
médecine sans le corf27], Science sans Conscienf@3], Quand l'ordre regnd29], Les
trois médecins [30Q].

5.14.2 Choix de la bibliographie anglo-saxonne

Les articles ont été identifiés en utilisant ladde données NCBI (www.ncbi.nim.nih.gov),
regroupant celles deubmedet National Library of MedicineLa recherche réalisée le 25
juillet 2005 a éteé limitée aux articles écrits emlais publiés entre 1995 et juillet 2005. Les
termes suivants electronic medical recordpatient accessqualitative researchelectronic
health records primary care personal health recordse-health patient empowerment,
personal medical dataussi bien que les combinaisons de ces mots wiéntfutilisés. Les
bibliographies des publications identifiées ont @étrélées pour des études potentiellement
admissibles. La stratégie de recherche a éeté eajpdé un bibliothécaire informaticien de
I'Hopital Tenon (Paris, 209 pour optimiser la sensibilité de celle-ci.

Au terme de cette recherche, nous avons obtenué&2@nés d'articles. Seulement 23 de ces
articles ont été analysés au vu de la pertinendeuwl@ésume.

5.14.3 Choix des congres et des colloques
Le congrésDossier 2005[20] et le colloque francilien Garantir les conditions de succes
pour le déploiement du Dossier Médical Person(aiganisé par I'Union Régionale des
Médecins Libéraux d'lle-de-France, le 26 novemi}@52 nous ont permis de mieux définir

notre problématique et formuler des hypothéesestal@aoommencer la phase d'exploration.

Nous avons assisté, au terme des entretiens, lgueDMP: Ethique et Confiancqui a
enrichi notre réflexion. [5]
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6 Résultats des entretiens
Quels seront les facteurs susceptibles de modigazrcice du droit au masquage ?

Considérant que I'exercice du droit au masquageritp de I'opinion que chacun se fera du
Dossier Médical Personnel, il était nécessaire dfgarroger les futurs utilisateurs et
intervenants.

Au cours de chaque entretien, les personnes ig&gsont su exprimer leurs intéréts et leurs
craintes a la mise en place du Dossier Médicaldherd (DMP). (Paragraphe 6.1)

Le droit au masquage, peu connu du grand publieqgptii sera un nouveau droit attribué aux
patients, souleve légitimement aupres des persaenesntrées de nombreuses interrogations
et inquiétudes que nous tenterons de rapporter fEesement que possible. (Paragraphe 6.2)

Puis un court paragraphe évoquera I'opinion desopees rencontrées sur l'exercice probable
de ce droit. (Paragraphe 6.3)

Nous rapporterons ensuite le souhait qu'ont lesopeies interrogées de recevoir des conseils
lors de I'exercice du droit au masquage. (Parhgrépl)

Enfin, I'exercice du droit au masquage entraineass@mblablement des conséquences non
négligeables, craintes ou souhaitées selon leddotgeurs, que nous détaillerons en derniére
partie. (Paragraphe 6.5)

Nous rapportons donc dans ce chapitre I'ensemisledées développées lors des entretiens
par les personnes interrogées en nous réservamalydar ultérieurement ces opinions
exprimées.

6.1 Opinion des personnes interrogées sur le DMP
Pour la majorité des personnes interrogées, le D&P une étape incontournable a
I'informatisation de notre systéme de soins. L'avest dans les dossiers partagés de soins de
santé. Ceci est un progrés considérable pour geelgns. Une des personnes interrogées

pense méme que la tenue d'un DMP deviendra prageessnt obligatoire.

Chacun a défini, lors de I'entretien, l'intérél@défiance qu'il portait au DMP.

6.1.1 Role du DMP

Une personne pose clairement la question suivante :
"Qu'est ce que le dossier médical personnel peart pporter au patient ?"

Elle place ainsi le patient au centre de la nétesside la demande. La finalité du systeme de
soins est I'amélioration de la qualité des soins.
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6.1.1.1 Une mémoire médicale

Le dossier meédical personnel permet aux yeux dainerpatients et professionnels de santé
de suppléer la mémoire non infaillible des patielissaffirment que les patients peuvent se
tromper méme au sujet de leur propre santé. Pluig] un patient a souligné l'intérét
gu'aurait le DMP dans le suivi des maladies chnesqlors des déménagements ou
changement de médecin.

6.1.1.2 Les objectifs économiques

Le DMP a des objectifs économiques déclapdissont remis en cause par un grand nombre
des personnes interrogées. Tout d'abord, I'unérel'eles remet en cause la légitimité méme
de ces objectifs :

" On retrouve le probléme du déficit de la Sécu8ticiale. C'est une question de priorité. Je
ne vois pas pourquoi I'Etat ne pourrait pas décidarjour au lendemain de le résorber. Si la
France veut un systeme de santé de qualité, elieetyra le prix quitte a augmenter les
impAots.”

Une autre personne ajoute qu'il est naturel qudéeenses de santé augmentent car les gens
vivent plus longtemps et mieux, sont mieux soigetdes médicaments codtent plus chers.

Par ailleurs, les pouvoirs publics ont tendanceigmstiser le homadisme médical en le
rendant responsable d'une majeure partie des tdéfiei 'assurance maladie. Stigmatiser le
nomadisme médical revient, au dire d'une personterogée, a ne pas se poser les vraies
questions :

"On n'a pas l'impression qu'ils réfléchissent glabalité. lls cherchent a stigmatiser quelque
chose pour éviter d'affronter le probleme qui esagres 75 ans, apres deux métastases, on
ne soigne plus... "

Certains se demandent si le DMP va réellementnditeila minorité abusant des soins par le
nomadisme ou la multiplication des examens comphtames.

D'autres mettent en doute la réalités économies engendrées en diminuant le homadisme
meédical. Certains soulignent lincertitude des Itésai économiques. lls discutent de la
balance entre les économies de santé et I'imp@@exinconvénients et contraintes du DMP.

Une personne interrogée définit cet objectif écoigoim comme inutile :
"Transformer le DMP en restriction de l'offre darsest une économie fort chére, inutile aux
usagers."

6.1.1.3 Preuve médico-légale

Un médecin membre du Conseil de I'Ordre déclarelgueMP sera une preuve medico-
légale importante pour le médecin lui permettantsdedéfendre. Il affirme qu'elle est
indispensable surtout avec jadiciarisation actuelle de la profession. Un autre médecin
travaillant pour un hébergeur de données envisaga'étcrire dans le DMP qu'apres avis
systématique de son conseiller juridique.
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6.1.1.4 Un défi technologique

Une personne interrogée déplore que le DMP devieneécathédrale industrielle”c'est-a-
dire un"enjeu technologique adapté a la demande des irdlsS. Elle déclare que I'enjeu
réel est que le DMP soit un outil lisible pour latipnt et non contraignant pour le
professionnel de santé. Elle souhaite donc quedietpdu DMP se recentre sur la demande
des patients et des professionnels de santé.

Au contraire, un intervenant travaillant pour uté&@eur de données déclare a ce propos, de
facon contradictoire :

"Le DMP n'est pas un changement des pratiques uradransformation technique sociétale
et médicale.”

6.1.1.5 Dématérialisation complete des documents de  santé

Pour une personne travaillant pour un hébergeudatenées médicales, le DMP est un
premier pas vers une dématérialisation complétealdesments de soins : dossiers médicaux,
ordonnances, feuilles de soins, demande de rendoerg a 100% ...

6.1.1.6 Communication ville-hopital

Une personne déclare que les équipes médicalegdi@sps sont demandeuses de la mise en
place du DMP pour pallier au manque de communicatiec les médecins libéraux.

6.1.1.7 Des services associés

Certains patients interrogés souhaitent que dascesrcomplémentaires soient ajoutés au
DMP tels que : les alertes patient pour les renaes médicaux, la mise a disposition de
listes exhaustives de professionnels de santé laves différentes spécialités, une base de
données contenant les différents standards médicaux

6.1.1.8 Des objectifs statistiques

A l'évidence, l'utilisation des données a des fitatistiques et de recherche est sujette a
controverse, quand elle est source de crainte adnéains :

"La statistique m'a toujours fait peur."

D'autres pensent que la biostatistique a partir Dg¥> est inévitable a terme. Le DMP
pourrait apporter une contribution non négligeadledéveloppement de la médecine dite
"personnalisée’basée sur de nouvelles technologies notammentigées.

Ainsi questionne un de nos répondants :

"Bien s(r, pas mal de choses seraient intéressgresgérer une épidémie, mais puisque les
enquétes sentinelles ont démontré leur efficad@téquoi peut servir I'exhaustivité en
épidémiologie ?"
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Un intervenant réfléchit plus amplement sur la tendlu respect des libertés individuelles
lorsqu'existe une utilité sociale et médicale.dhdut que la santé publique est prioritaire a
Ses yeux.

"Je considére que la santé publique quand elleym®aln probleme dans sa globalité prend
le dessus sur l'individu. Toute liberté individeekst souvent en contradiction avec une
liberté publique. Mais lorsqu'il s'agit de santérdqu'il s'agit d'intégrité de personnes, je
considere que I'on doit pouvoir accepter des restins de certaines libertés individuelles.”

Enfin, une personne interrogée conclut que l'aab@sné aux épidémiologistes va étre
révélateur de la finalité libérale de I'exploitatides données de santé.

6.1.1.9 DMP et phase aigué ou chronique de la malad ie

Un patient déclare que lintérét porté au DMP dépee I'acutisation des problemes
médicaux. Il soutient que lors des phases aiguésmddadies et dans l'urgence, le DMP peut
étre une aide médicale précieuse, alors que darmiile au long cours des maladies
chroniques, les effets, non encore mesurés, késacurité des données médicales contenues
dans le DMP dépassent l'intérét médical suppose.

Alors, qu'au contraire, un autre patient considagre |'utilité principale du DMP est le suivi
des maladies chroniques au long cours.

6.1.2 Formation des médecins

Au cours de plusieurs entretiens différents, lifisance de la formation des médecins a été
mentionnée. Une personne interrogée souligne haksae formation en médecine générale a
la rédaction d'un dossier médical entrainant pamgte un risque d'incompréhension par un
autre médecin. Une autre déplore l'insuffisancefadmation du médecin dans la relation
humaine avec son patient. Enfin, des répondantsili@nt pour des hébergeurs de données
de santé disent que la formation des professiomtgetanté a I'outil informatique est négligée
pour des raisons économiques et de temps imparti.

6.1.3 Nature des données inscrites

L'adhésion des protagonistes au DMP dépend gramdemhes données qui y sont inscrites.
Suivant leur nature ou leur exhaustivité, les pames interrogées ont des réactions
différentes.

6.1.3.1 Formulation des données du DMP

Une personne a souligné l'importance de la mawoient le professionnel de santé va rédiger
les données du DMP. Une autre se questionne stéréi de la standardisation de cette
méthode éditoriale et les conséquences qu'aurditreeatage des données inscrites. De plus
elle pose le probleme de l'indexation :

"Appelle-t-on tous la méme chose par le méme nom ?"

46



Un autre décrit les problemes d'interprétationat@mées, c'est-a-dire la transformation d'une
donnée primaire, un symptéme, en donnée secondairggne clinique.

Enfin, un médecin souligne que le DMP étant un idogmartagé, il sera nécessaire qu'il fasse
des efforts pour que ses écrits soient compréhesdile ses collégues.

6.1.3.2 Choix des données inscrites

Une personne interrogée s'interroge sur l'intéeétdohnées a caractére obligatoire inscrites
dans le DMP telles que les vaccinations. Une gugreonne tient un discours apparemment
contradictoire lors de I'entretien en déclarant iguemédecin n'a besoin que ‘dénformation
nécessaire et suffisantafais ajoute qu'utbon médecin note tout dans le DMP".

La majorité des médecins s'interrogent sur la rs#éesle mentionner des données dites
sensibles dans le DMP compte tenu de l'insécuesé&ddssiers médicaux :

"Ecrire ou ne pas écrire” en regardant le Codeldesanté publique dans les orbites, tel
devra étre le questionnement existentiel du médaeamt d'inscrire des données dans le
DMP."

lIs mentionnent le risque que le masquage réabsdepatient soit levé par des personnes
mal intentionnées : aussi suggerent-ils que laeptmn de l'individu se fasse en amont c'est-
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6.1.3.5 DMP et dossier professionnel du médecin

Certains médecins sont persuadés que le DMP reeanplée dossier professionnel propre au
médecin et sont ainsi inquiets de ne plus pouv@éraent inscrire leurs hypotheses
diagnostiques, leurs impressions, leurs idéesws iaterprétations, ce qui a leurs yeux aurait
une incidence a terme sur la qualité des soins.

Un représentant d'associations de patients déglerdes médecins souhaitent grace au DMP
se débarrasser de leur dossier professionnel.

6.1.4 La sécurité des données médicales

La sécurité des données médicales est une crappentée par I'ensemble des répondants.

6.1.4.1 Données sensibles

Une personne interrogée qualifie les données miégickesensiblescar elles contiennent des
informations relatives a la Race, la Religion, @itRjue, la Photo, la Santé et la Sexualité
(regle RRPPSSUn autre répondant explique I'importance quedmsiées soient anonymes
et neutres pour minimiser toutes dérives, et addesspar un seul numéro identifiant.

6.1.4.2 Craintes liées a l'informatisation médicale

L'informatisation des données est pour les persoimterrogées autant un sujet de crainte
qu'une opportunité. Un des patients rapporte lquesde la tracabilité des informations
électroniques et craint la perte de liberté :

"La liberté réside dans la non-tracabilité de lomfmation."

Une personne interrogée responsable des systemfgsrdations au sein d'un hépital de la
banlieue parisienne déclare que la difficulté résidns I'acceptation des contraintes liées a
I'outil informatique.

Enfin un représentant d'un hébergeur du DMP soelligjntérét de l'informatisation des
données. Il déclare :

"Le probleme est que l'informatique change la fadentraiter I'information. L'informatique
n'‘est pas une simple transposition d'un supportigra@ un outil informatisé. C'est un vrai
changement de parametres. Avec l'informatique, ‘anpfus la globalité de l'information
comme on peut avoir sur un papier. C'est une inftion qui est dématérialisée et que l'on
traite par axe. En informatique, on peut renvertes axes de l'information et d'abord du
dossier."

Enfin, une derniére personne considere que le elopsipier est beaucoup moins sécurise
qu'un dossier informatique.

6.1.4.3 Insécurité et bénéfices médicaux

Plusieurs intervenants exposent la nécessité diste jéquilibre entre une meilleure
circulation de données médicales pour améliorerstinss et la mise en péril des libertés
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individuelles. Pour cela, plusieurs personnes fiatgres suggerent d'initier un débat public
sur ce point.

"Quelle guantité de risques est-on capable d'aareph échange d'une plus grande sécurité
dans la prise en charge ?"

lIs conseillent de prendre l'avis de la populaterant de prendre des mesures de cette
ampleur qui seront a terme imposeées. Un repréded@ssociations de patients milite pour
gu'une conférence de consensus sur les donnéestdees leur informatisation soit mise en
place.

Un répondant remarque que des outils techniques mmerchés en périphérie de la
médecine pour provoguer un changement de compantsrde médecins.

6.1.4.4 Dérives liées au fichage

Un patient dénonce le DMP qui est, a ses yeux,iairage médical relevant d'une utopie
d'efficacité médicale et, qu'a ce titre, il fauv@a se méfier des dérives qui pourraient en
découler.

"C'est un premier fichage, méme s'il y a contr®8% des gens croient en une utopie
d'efficacité médicale. Il ne faut pas chercher &nent chez les promoteurs de ces idées une
réelle envie de controler les gens. Et pourtangsic'un dispositif qui, entre les mains de
personnes mal intentionnées, peut facilement déralgesuis tres méfiant face aux utopies.
Le nazisme et le colonialisme ont été des utopies."

Un représentant d'un hébergeur de données médiesiegés alarmiste sur le risque de
chainage des informations a partir de données wiisies sur une base.

"lls ne voient pas qu'il va y avoir un effet domapartir du moment ou I'on met des données
d'une personne disponibles pour les tiers quelgae pon va pouvoir faire ensuite des
chainages soit verticaux soit horizontaux de césrinations et en tirer des conclusions qui
peuvent étre pour le bien de la personne ou ded#&s mais qui peuvent aussi se retourner
contre elle."

Une autre personne s'inquiéte du fichage qui pitgtee réalisé par la Caisse d'Assurance
Maladie différenciant le%ons et mauvaisassurés sociaux.

Un dernier interrogé considere que ce risque deafie est difficilement mesurable, que
I'atteinte a nos libertés individuelles existe digas le DMP et ainsi que sa venue ne changera
rien a cette atteinte. Il préfere que le fichagéasse de maniere encadrée et non a lI'image des
fichages bancaire ou judiciaire qui ne sont pasrotis.

6.1.4.5 Protection des données
Les personnes interrogées demandent unanimemesbopre cryptées les données médicales

conservées chez I'hébergeur de données. Un patehiiterait un cryptage individuel de
chaque DMP.
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Un chef de projet DMP d'un hépital de la banlie@igienne déclare cependant que les
hépitaux ne pourront jamais garantir en décembf¥ 2fh niveau de sécurité suffisant des
données pour donner confiance au DMP.

6.1.4.6 Risque de décryptage du dossier

Une personne interrogée affirme que tout fichigpt® peut étre décrypté avec suffisament
d'argent et de temps. D'apres lui, chaqgue DMP samapropre cryptage, ainsi le décryptage
d'un de ses dossiers ne rend pas plus facile lgmtége d'un autre.

Un représentant de consortium explique qu'un dossélical sur le poste d'un médecin est
beaucoup moins protéggie le DMP.

6.1.4.7 Risques pour la collectivité

Une personne interrogée travaillant chez un hébeme données décrit des risques collectifs
en plus des risques individuels a la centralisatierdonnées. Ces risques sont, a son avis,
plus importants encore.

"Recueillir des données anonymes ne veut pas dine putant qu'elles sont innocentes ou
banales : elles ont une valeur. Une valeur surlenpde la défense sociale et économique
d'un pays.

Ce sont des données qui entrent dans une guerr@gtque : des groupes étrangers qui ont
des produits commerciaux ou des médicaments a @endont la possibilité de construire
des stratégies de conquéte.

Les vrais enjeux sont des enjeux économiques,ilmaiat des conséquences sociétales : ils
sont liés a la vie économique des pays y comprisiaau de la cohérence et I'équilibre du
systéme de la sécurité sociale.”

6.1.4.8 Risques individuels

6.1.4.8.1Communication non maitrisée des informations

Un intervenant ajoute aux risques de piratage mdbique les risques de fuite d'information
par le patient lui-méme par captage d'écran. Ureqé#rle des agents de renseignement d'Etat
qui auront acces a tous ces DMP.

6.1.4.8.2Conséquences juridiques en cas de divulgation ddmmhations
Une personne interrogée fait confiance a la CNIurgdaire respectean certain nombre de
précautions dissuadant les fuites de données niésliddour cette méme personne, il existe

des possibilités de recours aupres du juge d'ictsdrupour violation du secret professionnel.

Un représentant d'associations de patients comesglér le citoyen doit étre lui-méme acteur
de ce controle :
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"La seule réponse est la démocratie et la transpeee le contréle par les citoyens. Non
seulement, il faut que les usagers soient convaimeul'utilité de ce contrdle, mais il faut
gu'ils en soient aussi les acteurs."

6.1.4.9 Demande de tracabilité des acces et des mod ifications du
dossier

Les représentants d'associations de patients seulig'importance de la tracabilité des
consultations et des modifications des donnéescalédgi.

6.1.4.10 Utilisation du Numéro d'ldentifiant de San té

De nombreuses personnes interrogées exprimenttainte de l'utilisation du numéro NIS
(Numéro d'identifiant de santé) comme identifiaBe numéro identifiant chaque DMP
découlerait indirectement du numéro de sécurit@bodr pour un intervenant, le numéro de
sécurité sociale a été crée par l'administratiars $2étain et a été utilisé en partie lors de la
déportation des juifs. Ainsi, depuis la secondergueondiale, ce numéro doit étre utilisé
uniquement pour le remboursement des soins.

Un représentant d'associations de patients déeglarde numéro NIS soit utilisé a la place du
NIR de l'assurance maladie, ceci donnant un caesté@plémentairesanitaire et socidlau
DMP.

Enfin, un représentant d'hébergeur de donnéesnafifue les identifiants numeériques sont de
fausses sécurités et qu'il est possible, a paatifiathiers dits anonymes, de reconstituer les
identifiants.

6.1.4.11 Craintes liées a la privatisation des hébergeurs de
santé

La plupart des personnes interrogées s'inquietgaf'lgébergement des données de santé soit
fait auprés de sociétés privées dont le seul abgsitde faire du profit :

"Déja les services publics ne sont pas a la hautkuce genre de mission de confidentialité.
Mais alors qu'en sera-t-il pour des consortiums/gs qui visent toujours le profit."

“Les hébergeurs qui sont avant tout des industtiels

"Le sacro-saint secret basé sur des valeurs dert@bandividuelle va étre géré par des
épiciers, car il y aura des appels d'offre."

Certains craignent que les hébergeurs de donnédisates ne tentent d'attirer chaque citoyen
par des campagnes publicitaires. D'autres craigoeet les hébergeurs fusionnent des
informations purement économiques et tarifaires akes informations plus secrétes.

Les représentants d'hébergeurs se défendent emadffi que les sociétés privées proposent
une qualité de service supérieure et une qualitéodédentialité bien plus élevée. Un autre
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intervenant tente de rassurer en déclarant queolesées médicales ne sont traitées que sous
contréle d'un médecin conformément aux recommanikatie la CNIL.

Une personne interrogée demande que l'origine demdements des hébergeurs soit
transparente. Un autre souhaite que le systémeygeage de l'identifiant soit régulierement
renouvelé et que cela soit fait par un organisntereg aux hébergeurs.

6.1.4.12 L'internet

Un avocat spécialiste en droit médical considée lgpternet est digne de confiance a partir
du moment ou les systéemes de protection sont njaen.

Un médecin s'interroge sur l'intérét de ce médiss manclut qu'au vu de son grand nombre
d'avantages, il est souhaitable de I'utiliser :

"Est-ce que l'internet est propice a ce type dhmiation ? Il y a tellement d'avantages que
c'est quand méme souhaitable.”

6.1.5 Craintes propres aux patients

6.1.5.1 Intelligibilité des données médicales

Un responsable des systemes d'informations dahépital de la banlieue parisienne affirme
que le patient n'est intéressé par son dossies'jem comprend sa signification.

Un représentant d'associations de patients coesigiée le patient n'est intéressé que par
I'interface utilisateur de son dossier et non fgarsemble du dossier. Il est normal, selon lui,
gue des données techniques peu compréhensibldespaatients soient inscrites dans le
DMP.

"lls peuvent rajouter des choses, cela devienteuntechnique. Moi, je suis informaticien, et
je sais qu'il y a des choses incompréhensiblesr hdilisateur. En revanche ce qui doit étre
bien clair est l'interface. Savoir tout ce qu'édatmédecin, non. Je suis malade, je suis un
utilisateur, pas un technicien. Le tableau de bast quelque chose d'essentiel en
informatique.”

6.1.5.2 Stigmatisation des malades

Un patient affirme que le DMP s'enferre dans unagentresmécanistede I'étre humain, il
correspond alors a un carnet de route. Il soullgmesque d'étiquetage des patients par leurs
maladies ou symptémes, pouvant ainsi favoriseédmégyation.

Un médecin considére que le patient en tant quexiste de moins en moins, seul subsiste
aux yeux des professionnels de santé son étiqueltalie.

Enfin, un représentant d'associations de patidfitma que le risque est la stigmatisation de

la personne. Il s'interroge sur l'intérét de pretélg personne malade en gardant secret son
diagnostic. Est-ce ne pas maintenir cette ségmygde lamaladie?
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"Il faut noter les risques qui sont fortement Igéda stigmatisation des personnes malades
dans notre société contemporaine, et particuliermen France. Ce n'est pas bon d'étre
malade dans notre pays. Soit I'on surprotége, lsmit fait tout pour qu'étre malade dans la

société ne soit pas accepté. Comment est-ce gnechange les représentations d'une
société sur les personnes malades si on ne peutlipagjue I'on est malade et que c'est
normal ? Quelle dose de conservatisme a-t-on ?"

6.1.5.3 Aggravation des inégalités économiques

Ces entretiens mettent en évidence une craintertemie des patients liés a la possible
diminution du remboursement des soins de santaisorr de l'instauration du DMP.

Les représentants d'associations de patients pgegseria regle des inégalités d'acces a la
santé et de la qualité des soins persistera, \&@ggravera, avec l'arrivéee du DMP. lls
affirment que la richesse des informations contsrdems le DMP dépendra du revenu de
l'assuré social. Selon eux, le DMP étant un dossidéa carte, l'intégration (ou non) de
documents dépendra de I'apport financier du patient

Un médecin déplore que la répression des patiasitspsvilégiée au détriment de leur
formation/information.

Un responsable au Ministére de la Santé tente skumar en affirmant que le DMP sera le
méme pour tous et que toutes sources de donnégséas dans le DMP seront gratuites.
6.1.5.4 Découverte fortuite de diagnostic grave

Un médecin craint que des patients apprennentagndstic grave en consultant leur DMP.
D'une part, il souhaite que le DMP propose, a tjenalu plan Cancer, une consultation
spécifigue d'annonce avant que la maladie soit ioremde par écrit. D'autre part, il affirme
gue certains patients ne souhaitent pas conngitirediagnostic ; et il s'interroge sur les
dispositions qui seront mises en place pour leesge leur souhait.

6.1.6 Craintes propres aux médecins

6.1.6.1 La double saisie
Un médecin expérimentateur affirme que toute privipposde DMP qui reviendra a imposer

une double saisie des informations médicales pardéessionnel de santé dans son dossier
professionnel et dans le DMP sera vouée a I'échec.

6.1.6.2 Le DMP chronophage

Un chef de projet affirme que la création d'un DM#essite 10 a 20 minutes au praticien. Ce
sujet inquiete certains médecins interrogés gdisent déja submergeés par le travail.
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6.1.6.3 Une remunération spécifique

Un médecin dirigearde 'URML et responsable au sein du Conseil dadf®©des Médecins
considére qu'il est inacceptable que cette nouwaikrge financiere, ajoutée a la charge
technologique, incombe au médecin. Une autre peesianterrogée considére :

"La maintenance du dossier est un acte médicalestime que le médecin traitant est le
mieux placé et cet acte doit étre rémunére.”

6.1.6.4 Diminution de la liberté thérapeutique

Un médecin interrogé craint que le DMP soit un reugutil réduisant la liberté de
prescription médicale en ne permettant la presonpjue d'un nombre réduit de médicaments
par rapport au diagnostic inscrit et codé dansN#°D

Un médecin exprime lors de l'entretien de manidtes générale sa peur actuelle de la
codification de la médecine avec la crainte dilicdge’ et un fichage des pratiques et des
médecins.

6.1.6.5 Un nouveau réle pour le médecin :

Un médecin interrogé affirme que le médecin ne pastexceller dans tous les roles qui lui
sont attribués. Le médecin a en plus de son exealinique, un rélé'dans I'annonce, le
remboursement, le fait d'écrire sur le dossienférmatique.”

6.1.7 Conséquences sur la relation médecin-patient

6.1.7.1 Appropriation du DMP par le patient

Une personne interrogée responsaiéMinistere de la Santé souligne une des conséggen
premieres du DMP :

"Au début du projet, le DMP permettait un changetram la pratigue médicale avec une
grande nouveauté qui était I'appropriation du desgar le patient.”

Un philosophe interrogé affirme que le malade d#étégpn corps au médecin en lui laissant le
choix du traitement, et ce en échange de I'engagiediemédecin a faire tout ce qui est en
son pouvoir et en son savoir pour le soigner xiste donc entre le médecin et le patient un
contrat tacite dont le patient est a l'initiatilteajoute qu'il est nécessaire de ne pas oublier qu
c'est le patient qui paye.

"Le corps du patient n'appartient qu'a lui-méme. g appartient le dossier médical ?"
revient & demander : a qui appartient la décisicumdsoin ?"

A linverse, un médecin interrogé ne reconnaitqeite appartenance du DMP au patient. ||
ne congoit pas que celui-ci ait accés directemaxidannées médicales.
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6.1.7.2 Activation de conflits  corporatistes

Un représentant d'associations de patients interaffgme que la résistance du corps meédical
est due a unctypto-corporatisme médical sévérd dit :

"Donc on ne peut pas compter sur eux. C'est unéepsmn archaique, arqueboutée, qui
refuse la modernisation, le changement, qui essdare perte de reconnaissance et qui n'a
plus que pour seul dialogue avec la société, laveation médicale et 'augmentation de sa
rémunération.”

Un autre déclare simplement que les professiorthelsanté se sentent néa dangerpar
I'arrivée du DMP.

6.1.7.3 Modification de la communication médecin-pa  tient

Les personnes interrogées ne sont pas en accocd point.

Certains pensent que le DMP va de donner un nougigaamisme a la relation médecin-
patient ; car le DMP permet aux médecins de mieunaitre les antécédents, I'histoire de la
maladie du patient et ainsi concentrer la consattasur d'autres points essentiels, et cela
permettra de recentrer le dialogue sur des donoBgstivées par la science et non des
croyances propres aux protagonistes.

"Le DMP permettra aussi de favoriser un dialoguadewén-patient assez innovant autour de
choses qui sont objectivées. "J'ai mon capital &addns la main, qu'est-ce que l'on peut
échanger pour avancer ?" Cela permettait d'avoie welation médecin-patient moins dans la
croyance et plus dans I'objectivité par un dossigdical, par des référentiels de soins de la
HAS (Haute Autorité de Santé), par un protocolesdias. Ce serait une vraie modernité et
une vraie chance pour renouer le dialogue médeaftade qui est terriblement affecté."

Au contraire, d'autres répondants pensent que |d° @Mtrave la liberté de discussion du
patient lors de la consultation médicale car towgsy mentionné, tout y est tracé. lls vont
jusqu'a affirmer que le risque est de développer médecine parallele qui permettra cette
liberté d'expression manquante au DMP.

Enfin, une personne interrogée pense que le DMmadfiera en rien le colloque singulier
car limportance de celui-ci réside uniquement dansonfiance que le patient donne au
médecin. Et il affirme que la déshumanisation dalodjue médecin-patient n'a pas attendu
I'écran d'ordinateur entre le médecin et le patient

6.1.7.4 Légitimité des associations de patients

Les personnes interrogées membres d'associatiopatigmts se félicitent de I'attention qui
leur est réservée tout au long de cette phase skeemiplace du DMP.

"C'est probablement un des dossiers de santé tjgiees de la facon la plus participative".
Un autre répondant affirme qu'il existe une grardi#érence entre la demande des

représentants d'associations de patients comme RMECISS et les représentants d'usagers
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dans un petit établissement. Ainsi les demandesuiges par ces premiers vdnén au-dela
des demandes d'un usager ordinaire

Enfin, une derniére personne interrogée s'intersagda représentativité des associations de
patients qui sont elles-mémes des instances deopouv

6.1.8 Modifications des pouvoirs en jeu

L'ensemble des personnes interrogées s'accorde quiti le DMP va modifier les rapports de
pouvoirs existants. Pour l'une d'entre elles, leFDidodifie la relation médicale actuellement
asymetrique grace a la responsabilisation des nistip les patients se rassemblent en
associations de patients, se renseignent plus amptesur leur santé notamment via
I'internet. Pour une autre, cela dépasse largelaeinbit au masquage : les patients souhaitent
dorénavant étre associés a leur prise en charge.

Un représentant d'une association de patientdisgefé@u changement :

"C'est un peu une révolution copernicienne, ceorg plus les malades qui tournent autour

des médecins, détenteurs de linformation, mais niéslecins qui tournent autour des

malades, en terme de systéme d'intervention. Desyarinées 80, vous aviez l'informatique
médicale qui fonctionnait sur 'ordinateur persohe¢ maintenant c'est le Dossier Médical

Personnel, personnalisé. Dans le premier cas, Is@®e c'est le médecin, dans le second
cas, c'est le malade.”

Au contraire, un autre répondant affirme qu'un re@awcontre-pouvoir est en train de naitre :
"Ce que je vois a priori dans le DMP, c'est qu'aleeconstitution de nouveaux savoirs, il y a
constitution d'un nouveau pouvoir qui se répartitre un certain nombre d'acteurs, et ce
n'‘est pas en multipliant ces acteurs et rajoutag$ dontre-pouvoirs que cela va réduire le
probleme."

Une personne interrogée précise que cette probfumeas'est posée au début de I'écriture :
l'apprentissage de la lecture par la populatiosafticourir le risque qu'ils participent au

pouvoir... médical par exemple. Cette autonomisatiorpatient remet en cause le pouvoir
méme du médecin.

6.2 Opinions sur le droit au masquage

6.2.1 Origines de ce droit

6.2.1.1 Prérequis

Une personne interrogée affirme que le droit auguage fait partie des prérequis issus
directement de la Idfouchnerde 2002 qui n'était pas encore appliqué.

Un médecin affirme que le droit au masquage estdengande Iégitime du patient.
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6.2.1.2 Le masquage : phénomene ancien

Un répondant s'interroge :
"Est-ce que le DMP apporte réellement de nouveaaitsdau patient ?"

En effet, un médecin affirme que le patient ne déyuas toutes ses informations médicales a
tous ses médecins. Il masque déja d'une certaineerades données qu'il souhaite. Dans le
cadre du DMP, le patient aura moins de contréle fldx d'information entre les
professionnels de santé, le droit au masquage deniede rétablir cette perte de controle.

6.2.2 Rendre plus supportable le DMP

Pour un intervenant, le droit au masquage est uamriare détournée de faire adhérer les
patients a ce dossier. Ce droit tente de rendre quipportable la perte de liberté individuelle
découlant du DMP.

6.2.3 Explication de I'exercice de ce droit

Différentes explications au sujet des raisons @¢eps a masquer une information meédicale
sont données lors des entretiens : l'impressidanedj@gé, la honte d'étre malade, la peur,
I'ignorance et le fait de ne pas admettre sa naladi

Ainsi le droit au masquage est identifié par une gersonnes interrogées comme un
meécanisme de réparation d'une souffrance.

6.2.4 Conditions d'exercice de ce droit

6.2.4.1 La confiance dans le professionnel de santé
Un patient interrogé déclare que son masquage dépelu conseil de son médecin car il a
une grande confiance en lui.

6.2.4.2 Inscription variable des données

Une magistrate considere que l'usage du droit asquage dépendra principalement des
données que le médecin devra rentrer dans le dossie

Un intervenant propose que le professionnel deésdistcute avec le patient toute donnée
médicale qu'il souhaite intégrer dans le DMP. @eiigerait une grande partie des masquages
a posteriori.

6.2.4.3 Intervention en amont des pouvoirs publics
Certains répondants attendent du Ministére de &éSgu'il définisse par décret d'application

les informations pouvant étre masquées et cebedites au masquage.
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6.2.4.4 Interrogations taxinomiques

Nous pouvons remarquer que certaines maladiescensidérées comnmm@obleset d'autres
pas, voire mémehonteuses Les construits sociaux forment une échelle deeural des
différentes maladies.

Un des intervenants déclare :
"Personnellement, cela ne me dérange pas que osrfabfessionnels de santé aient acces a
mon DMP parce que je ne suis pas atteint d'une diallaonteuse ou... "

6.2.4.5 Utilisation des données
Une personne interrogée remarque qu'il n'est pesseéire de masquer une donnée si elle
n'est pas utilisée.

6.2.4.6 Pérennité des données
Un médecin s'interroge lors d'un entretien sutéliigt de maintenir des données médicales
anciennes qui ne servent plus a la coordinatiorsdiess et qui risquent de nuire au patient.

6.2.4.7 Mise en jeu de l'intime

Une personne interrogée se demande :
"Qu'est-ce qui est du domaine de lintimité ? Masqquoi ? Est-ce que le patient est
conscient de son intimité ?"

Ainsi, le masquage dépendra de ce que chaque dndoonsidére comme appartenant a son
domaine privé. Cette limite est strictement peretienUne méme information ne porte pas
préjudice avec la méme intensité a tout patient.

Cette notion d'intimité varie selon la sévéritél'dpisode vécu. Un patient interrogé déclare
ne pas révéler sa maladie VIH lorsqu'il consultarptes signes cliniques bénins. Lors d'un
probleme aigu grave, dans l'urgence, un interveocamsidere que le patient est plus soumis
aux professionnels de santé et donc révéle plukeriaent ses antéceédents habituellement
masques.

Ainsi un patient pourra sentir la nécessité de masqine donnée qui semblerait sans
importance ou sans incidence pour un autre patient.

6.2.5 Masquage de données a leur rédacteur

Un médecin déclare qu'il serait incompréhensible tps patients puissent masquer des
données a l'auteur de celles-ci.
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6.2.6 Opposition au droit au masquage

Une des personnes interrogées est farouchementséppau droit au masquage. Elle
considere qu'il n'existe pas de raison Iégitime2 anasquage sachant qu'il est acquis que le
patient a confiance dans son médecin et que celnscrira des données dans le DMP afin
d'améliorer laqualité des soins. D'autre part, il considére que BMP a une utilité pour la
santé des populations, cet objectif collectif prisne certaines libertés individuelles et ainsi le
droit au masquage doit étre possible.

"A partir du moment ol il y a une utilité socialel'@formation, je suis contre le droit de
retirer cette information.”

Si le droit au masquage est appliqué, il proposealpaque masquage soit justifié. A ses yeux
les seules raisons valables sont lorsque 'laint qu'une information diffusée ne porte
préjudice a plus ou moins long terme."

6.2.7 Condition de levée du masque

Un médecin dit :

"Qui dit masquage, dit qu'il y a une autorité supére qui s'arroge le droit par voie de
justice a venir sous le masque. Fort de la justare pourra lever le masquage dans le cas
particulier de plainte déposée dans le cadre de...juge demandera de lever le secret
professionnel.”

Cette levée de masquage est ressentie par queppiesnnes interrogées comme une
protection du médecin contre un patient qui soaltage cacher derriére son secret, son
masquage.

6.2.8 Modifications attendues dans d'autres dossier S

Un représentant d'associations de patients déglailen'y a jamais eu de réflexion sur la
participation des patients dans les autres dossiédicaux notamment le Dossier Coordonné
de Cancérologie (DCC). Ces derniers ne permetta® toujours l'acces direct aux
informations. Il souhaite que ce débat s'étende dow autres dossiers déja mis en place.

6.2.9 Masquage et non effacement

Un intervenant responsabdel Ministere de la Santé considére que le droithasquage est
un leurre et ne permet pas réellement de teniresesre information médicale. Quant a
I'effacement des données, il pense gu'il ne peatagttorisé au risque de transformer le DMP
en"gruyere"”.

Un autre répondant s'exprime sur I'effacement deées par un tiers :

"Liberté de corriger ? Si elle devait exister, oavdait considérer, a priori, qu'il s'agit d'une
décision grave, nécessitant réflexion au terme el'explication claire, loyale et appropriée
du médecin et qu'il serait éminemment souhaitabfelle ne soit réalisée que par lui en
présence du patient. De méme, si I'on peut imagiesrcorrections a ses propres écrits, et
avec l'accord du patient, on ne devrait pas tolégee des confréres aient la liberté de se
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corriger entre eux. Quant a la liberté de correctia l'initiative du seul patient elle serait
redoutable.”

6.2.10 Le masquage nuisible a la finalité du DMP

Un médecin s'opposant au droit au masquage dégileedes objectifs de transmission de
données médicales de qualité du DMP ne pourrontépasremplis si les patients ont la
possibilité de masquer des données de santé.

6.2.11 Capacité des patients a masquer
Certaines personnes interrogées soulévent le pnebdke la décision éclairée du masquage. |l
faut avant de masquer que le patient ait pris ¢ense de I'ensemble des conséquences d'un

masquage ou d'un non masquage. D'aprés un métlegmatient ne peut pas étre juge de la
qualité et de la quantité des informations qui dommhsmises".

6.3 Exercice présumé de ce droit

6.3.1 Risque d'un jeu pervers

Un représentant d'associations de patients coesmiéz plus on complete le DMP par des
bases de données autres (tels que le web-médet@rDmssier Communicant Cancer) plus le
patient aura envie de masquer un grand nombredinations.

6.3.2 Anticipation de problemes fictifs

Une personne interrogée considere que tous cesepreb demasquage ne se poseront pas
dans la réalité lors de la phase de généralisation.

"Ce que tu es en train de mesurer, c'est le pow®itantasmer sur des risques
imaginaires ?"

De plus, il considere que le droit au masquagessiteeune maitrise de I'outil informatique et
une connaissance poussée des droits des patierfsi & ses yeux n'est pas le cas. Il conclut
donc que l'interrogation sur le droit au masquageie faux probleme.

6.3.3 Question obsoléte si le DMP n'est pas utilisé
Un représentant d'associations de patients oppos#eeloppement du DMP tel qu'il est

propose lors de I'entretien considere que la queshi droit au masquage est sans objet car le
DMP sera uri hamac sans rien dedans".
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6.4 Conseils pour l'exercice de ce droit

6.4.1 Information nécessaire des patients sur leurs droits

Un chef de projet du DMP dans un hopital de laieael parisienne constate que les patients
ne connaissent pas leur droit ainsi la majoritésai¢ pas qu'elle a acces directement a son
dossier médical. Il pense qu'un travail de fondaestener pour une meilleure information et
éducation des patients.

Un autre intervenant propose que soit créée unkelleeti'accompagnement du patient
spécifigue au masquage. Un médecin considere gpatient nécessite une formation pour
comprendre I'impact que peut avoir le masquageediamnée médicale. Ainsi, est née l'idée
d'une médiation capable de seconder le patientl#xescice de son droit au masquage.

6.4.2 Compréhension des données médicales

Une personne consultée considéere qu'avant d'infosoneles risques et les conséquences du
droit au masquage, il est nécessaire de vérifiebdane compréhension des données
contenues dans le DMP. D'apres elle, c'est desforesabilité du professionnel de santé.

6.4.3 Répartition des réles

La plupart des personnes interrogées considerenteqdevoir d'informer revient au médecin.
Un intervenant précise que le mieux serait un madat milieu libéral.

"On pourrait raisonnablement supposer que tout sdull'effacement - ou masquage - du
dossier médical pourrait faire I'objet de discussoentre médecin et patient : au médecin
d'expliquerau patient les conséquences qui peuvent résultéaitdde taire une information."

Un médecin au contraire refuse cette propositiorilggense que c'est en dehors des limites
de la médecine. Pour lui, c'est le devoir des nségliale la Caisse d'Assurance Maladie.

Les personnes travaillant pour des hébergeurs nileéds médicales ne sont pas en accord sur
leur réle aupres du patient : le premier s'integregr son obligation :

"Est-ce que moi, en tant qu'hébergeur, je n'ai lganction d'informer le patient ? Sur une
information qui me semble délétére et dont il ewse protéger, est-ce que je n'ai pas comme
premier devoir de l'informer sur I'effet de cettéormation ? Est-ce que je n'ai pas le devoir
de simplifier I'information pour éviter les informians satellites pour qu'il puisse mieux juger
si cela touche son intimite, si c'est grave ou Abn

Le second se décrit comme un prestataire de seex@aitant les cahiers des charges. Cela ne
I'empéche pas de fournir des avis émanant de tenit€ d'éthique d'entreprise.

"Nous, en tant que prestataire, devons faire emesqu'il y ait collecte de ces consentements
éclairés et que ce soit mémorisé, tracé et reprioigc C'est une obligation de moyen que
I'on nous demande. Nous n'intervenons pas surrsaib C'est au médecin d'informer."

Quant aux associations de patients, un des repaggeme sait que répondre tout en indiquant
que le réle associatif est d'augmenter l'autonatuipatient devant le professionnel de santée.
Il conclut sur une possiblgerspective dynamique de réflexion sur l'inforroati
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Une autre personne s'interroge sur l'impartialigél'ohformation qui serait fournie par les
associations de patients. De plus, elle se demgndeetirerait de lintérét a informer le
patient sur son droit au masquage ? A qui profittganasquage hors le patient lui-méme ?

Enfin, un chef de projet DMP régional considere dudgormation des patients et des
professionnels de santé fait partie intégranteadmission de conduite du changement, mais il

déplore l'absence de moyens financiers et d'odélssommunication délivrés par le GIP-
DMP. Il conclut par 'l'idéal serait que le chef de projet DMP soit ugaecin”.

6.4.4 Protection du patient contre lui-méme
Un patient interrogé pense que la premiéere persganeatira d'un masquage non pertinent
sera le patient. Ainsi la formation au masquagedinmt est avant tout indispensable pour
protéger l'individu contre lui-méme.

6.4.5 Médiation, mode de manipulation des patients
Un autre intervenant considere que la médiatioruestfacon habile de manipuler le patient.
Pour lui, cette médiation ne sera pas impartiale.

6.4.6 Conséquences d'une mauvaise information du pa  tient
Certains intervenants s'interrogent sur les core@ps eéventuelles d'une formation-
information inadéquate ou incompléte du patieninLSuppose que les patients vont alors

masquer plus et a tort. L'autre réfléchit sur lesséquences juridigues d'une mauvaise
information donnée au patient sur le droit au maggqu

6.5 Conséquences de l'exercice du droit au masquage

6.5.1 Expression d'une perte de confiance envers le médecin

Certains médecins interprétent le masquage conexygéssion d'une perte de confiance dans
le professionnel de santé.

6.5.2 Sabotage du travail du médecin

Un médecin considére qu'il est inacceptable goitrdisse un travail que le patient détruirait
d'une certaine maniére en y masquant des données.

"Je me demande si on ne marche pas sur la tétedant permettre aux patients de modifier
ou supprimer les données. Les autorise-t-on a soqgorune ordonnance ?"
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6.5.3 Perte d'intérét médical du DMP

Toutes les personnes interrogées sont unanimesdpeuyue le DMP perd tout son intérét si
des données médicales sont masquées, et plusuparément pour le suivi au long cours des
pathologies chroniques. L'un d'entre eux cite hgxe du carnet de santé qui s'était confronté
lui aussi aux droits des patients. Une personndesgande dans quelle mesure le médecin
peut soigner correctement sans détenir I'ensengslénormations médicales.

Enfin, une personne propose de favoriser le dépelmgnt des dossiers professionnels de
réseau en parallele au DMP pour pallier le man¢gunédnations, conséquence du masquage.

6.5.4 Responsabilisation du patient gestionnaire de son dossier

La plupart des intervenants pensent qu'une majodés patients souhaitent étre
responsabilisée. Pourtant, un des répondants prres€0% environ des patients souhaitent
avoir la gestion de leurs informations médicaled%5ne le souhaitent pas et 30% ne le
peuvent pas. Il s'interroge ainsi sur l'intérétmedaager des droits pour ['utilisation d'un
dossier qui n'intéresseraient que 20% de la pdpalat rajoute cependant qu'il est un fervent
partisan de |'éducation des patients.

Une autre personne pense qu'il serait intéressamt réfléchir aux retombées

psychosociologiques d'une prise en charge du pat@mui-méme. Enfin, un autre définit la

responsabilisation du patient comme :

"... le fait que le patient ait un certain droit d®ntréle de ces informations, que s'il fait
vraiment n'importe quoi avec ces informations,dl rmet en danger lui-méme et il met le
professionnel de santé dans l'incapacité de réafiaemission.”

Un patient avoue qu'il est prét a masquee information médicale au risque d'étre moins

bien soigné.

6.5.5 Nouvelle répartition des responsabilités médi  cales
Le DMP souléve de nombreuses interrogations au sigela responsabilité juridique du
médecin notamment en cas de masquage d'une infomuati s'est révélée étre importante.
Ce probleme se pose principalement dans le miligwdl.
Une personne interrogée déclare que le patierd gtéldecin ayant tous deux, connaissance
des informations médicales et l'intervention dansldssier médical étant partagée, ils sont
tous deux responsables.

"On veut faire croire a tout le monde qu'greut acquérirdes connaissances sans
responsabilite.”

Un médecin nous fait part de sa crainte qyadaiarisationdu secteur de santé n'augmente a
I'image des Etats-Unis.

Une autre personne rapporte que :
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"Le droit au masquage conduit & une impasse pourédessionnel de santé. gartir du
moment ou le patient a le droit de masquer les ehoe médecin ne peut plus exercer son
travail en pleine confiance et sa responsabiligshplus engagée.”

Cela réjouit les représentants d'associations dienps, car ils considérent qu'a partir du
moment ou le médecin ne souhaite plus étre resplendas actes médicaux s'il ne possede
pas tous les éléments pour soigner, c'est qu'Beneonsidére plus comme propriétaire de
I'information médicale et donc, qu'a défaut, legudtle devient :

"Un représentant des médecins libéraufait ajouter, suite a lalemande des usagers : "Les
médecins libéraux ne seront pas responsables desialgs si les informations ont été
masquées.” Cela signifie qu'ils ne sont plus psaires de linformation. Avancée
considérable pour les associations de patientst-=ce un bien ou un mal ? L'avenir nous le
dira."

Enfin, une personne interrogée conclut que la bifigades acces et des masquages permettra
de déterminer la source de l'absence d'informagibilonc de définir les responsabilités
imparties au professionnel de santé et au patient.

"Il faut avoir la possibilité d'établir comment, equelles circonstances, qui, quand, ou,
pourquoi cette information a été masquée..."

6.5.6 Suspicion liée a la mention d'un masquage

L'ensemble des personnes interrogées pense queasquage mentionné engendre une
suspicion. De plus, deux personnes précisent gpeofessionnel de santé peut user de son
influence pour obtenir la donnée masquée, et pasémuent, le désir du patient de masquer
une information ne serait pas respecté. Ainsi agrdtils que le masquage mentionné serait
pire que tout.

Au contraire, un médecin considére que le masqunégessite d'étre mentionné pour que le
professionnel de santé sache qu'il n'est pas eseggisn de I'ensemble des données
médicales.

Un intervenant considére que le masquage mentioisgée d'engendrer une ségrégation

d'une minorité de malades qui ont décidé, pourrdess®ns personnelles, d'exercer leur droit
de masquage.
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7 Discussion

Le Dossier Médical Personnel (DMP) cristallise mmsemble de problémes qui dépassent le
champ méme de la médecine.

Dans le domaine de la santé, le XIXeme siécle awcda révolution pasteuriennet le
XXéme celle entrainée par la découverte de la pkmec

Il est probable que le XXléeme siécle retiendra dewovations majeures : la génétique et
I'intégration des nouvelles technologies de l'infation qui ont déja commenceé a bouleverser
en profondeur l'organisation et la conception qaesnavons de la médecine. Cette seconde
révolution impose en effet a I'ensemble des actdarge changement - professionnels de
santé, personnels administratifs, associations aenis mais aussi I'ensemble de la
population francaise en tant que patients potentialréfléchir aux modifications engendrées.
La responsabilisation des patients, la multiplarate leurs droits, et notamment le droit au
masquage mis en application pour la premiére fairssde DMP, entraine toute une série de
guestionnements. Ceux-ci exigent une réflexion poge sur le devenir de la médecine, le
devenir du colloque singulier si cher a notre médebéritiere d'Hippocrate, c'est-a-dire une
réflexion bioéthique.

Le mot bioéthigue (du grdio, vie, etéthos,maniére d'étre) est apparu en 1971 sous la plume
de Potten Van Rensselaer dans son ouvBigethics : bridge to the futurdans lequel il
traite la bioéthique comme une réflexion sur laplde la science dans le futur de I'humanité.
Face a I'évolution des pouvoirs en médecine - dexaminerons plus en détail dans ce
chapitre - cette nouvelle discipline s'est proguessent et naturellement imposée : en effet,
la bioéthique a pour objet de réfléchir et de défdes normes morales en réponse aux
questions posées par le développement des scibraragdicales. Pour le Professeur Jean
Bernard, considéré comme le pére fondateur dadiéhbiomédicale dans notre pays (il a
notamment créé le Conseil Consultatif National lddtte en 1983 et I'a présidé pendant 9
ans), la bioéthique a pour but ¢€soudre les contradictions entre la morale eptegrés
médical’.

Notre réflexion ne s'interdira pas de s'ouvrir #ukmes psychosociaux en analysant le vécu
des personnes interrogées lors de I'applicatiodrditau masquage.

On l'aura compris, cette thése aspire a apportpies@ au pont entre le monde médical et les
sciences humaines et espére s'enrichir des deux.

Quels seront donc les facteurs susceptibles defigokkxercice du droit au masquage ?
Considérant que I'exercice du droit au masquageriip de I'opinion que chacun se fera du
Dossier Médical Personnel, nous avons interrogéutess utilisateurs et intervenants.

Dans ce chapitre, nous nous proposons d'en anddgsersultats.

Nous discuterons, en premier lieu, la méthode détequtilisée.

Nous tenterons ensuite d'évaluer les conséquencdsod au masquage dans le DMP selon
les réponses recueillies lors des entretansi qu'a la lumiére de la documentation existante
et des échanges et conclusions de différents cotgméas sur ce sujet.

Puis, nous analyserons les différents facteursrmdifient I'usage du droit au masquage : la
prise de connaissance des données du DMP par ilentpdes rapports de pouvoir, les
difficultés rencontrées par les patients dans litage de ce droit, l'information des patients et
des professionnels de santé et leur degré d'adh@siDMP.
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Cela nous conduira enfin a constater qu'effectivertemise en oeuvre du DMP reléeve d'un
réel probleme de société.

7.1 La méthode

7.1.1 Entretiens

Deux personnes interrogées - un patient et un nrédeat fait montre d'une certaine naiveté
sur le sujet, ce qui explique la labilité de leiscdurs au fur et a mesure de l'entretien. Ceci
n'est pas le cas des autres répondants.

La majorité des entretiens se sont déroulés al professionnel des personnes interrogées a
leur demande pour simplifier la prise de contacteestendez-vous. Ceci n'a pas permis d'avoir
un discours entiérement libre, et I'on aurait peffu'ils se déroulent dans un endroit neutre,
calme, extérieur aux locaux professionnels. Troisediens ont été réalisés dans un café, et
comme on pouvait s'y attendre, le discours a s&ssec été interrompu ou dévié par
I'environnement.

Le travail conduit n‘avait aucune ambition stadiséi : nous nous sommes attachés a recueillir
et analyser sous leur angle qualitatif les répoxesspersonnes interrogées qui ne relevaient
donc pas d'un échantillon représentatif. Nous awamendant fait en sorte d'enrichir notre
réflexion en multipliant les entretiens jusqu'aeitire lepoint de saturatior(cf. paragraphe
5.6).

7.1.2 Bibliographie anglo-saxonne

La grande majorité des articles étudiés traitentdchit, alors nouveau, d'acces direct des
patients a leur dossier médical. Quelgues-uns sealyla possibilité donnée au patient
d'ajouter des données dans son dossier. Mais Wi@unde noter qu'aucun ne traite du
masquage ou de l'effacement de données par lepatiessibilités que I'on n'a retrouvées
dans aucun des pays examinés, hormis la GrandexgBeet Nous avons donc choisi
d'exploiter cette bibliographie en considérant daepopulation susceptible de masquer
s'apparentait a la population demandeuse d'accéssaier.

La nature méme des informations recueillies dagspeblications anglo-saxonnes différant
de celles obtenues lors des entretiens interdisait de facto la comparaison.

7.1.3 Autres sources d'informations

Toutes les informations autres que celles collsctés des entretiens ou dans la

bibliographie anglo-saxonne proviennent de lectudes documents conseillés par les

personnes interrogées ou issus de recherches pelesnsur un aspect nécessitant un
approfondissement particulier. Elles ne peuventcduas étre exhaustives, de méme que les
informations recueillies lors des entretiens. Males ont I'ambition d'interroger chaque

réflexion, chaque questionnement, chaque découverte
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7.2 Droits attribués aux patients lors de la consul  tation des
dossiers dans le monde

Si l'on peut constater que le droit au masquage setie forme est une caractéristiqgue
essentielle du dossier médical électronique franghiconvient de noter que ational
Health ServicenGrande-Bretagne propose également cette possibilité

Les droits des patients dans les autres pays, $lbttérature internationale, se résument
donc au droit d'acces au dossier et, dans cepaists expérimentaux, au droit d'ajouter des
données médicales.

7.3 La prise de connaissance du DMP par le patient

En France, le premier droit instauré par ladouchnerest l'accés au dossier médical (avec,
puis sans l'intermédiaire d'un médecin). Cette lf@awuvelle a fait naitre un ensemble de
craintes et de questionnements que l'on retroutamment dans la bibliographie anglo-
saxonne.

Les caractéristiques de la population demandacte&au dossier médical ont été étudiées
dans la bibliographie anglo-saxonne, et son agmirat une plus grande autonomie a été mise
en relief. Comme nous l'indiquions précédemmentsrevons émis I'hnypothese, sans grand
risque d'erreur, que ses caractéristiques soniasies a celles de la population francaise
défendant le droit au masquage. Ces travaux nousepeont ainsi de mieux anticiper les
problemes poseés lors de la mise en pratique dtaonasquage.

Nous étudierons donc dans ce chapitre l'accés tdanpau DMP. Nous analyserons en
premier temps la population ayant acces au DMP, lpsi motifs de souhaiter cette lecture, et
enfin les conséquences de cet accés du DMP.

7.3.1 Lecture du DMP par le patient
7.3.1.1 Accés aux données

7.3.1.1.1Limites des autorisations d'acces au DMP

7.3.1.1.1.1 Bénéficiaires de I'Aide Médicale d'Etat

Il convient de noter que le DMP ne sera pas a#ribliensemble des usagers du systeme de
santé francais. En effet, pour ouvrir un Dossiedida@ Personnel, il faudra étre bénéficiaire
de l'assurance maladie et étre agé de 16 ans sufhsi, les personnes détentrices de 'Aide
Médicale d'Etat (AME) exclues du statut d'assuréasane pourront pas disposer d'un tel
dossier. Le CISS a souligné avec pertinence lei¢isig marginaliser encore un peu plus cette
population déja dans une situation sanitaire précguand elle nécessiterait a contrario une
meilleure coordination des soins. [25]
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Pourtant, il est important de souligner que la &al# cette populatiosans papiersequiert
tous nos égards non seulement pour d'évidentesngaithiques, mais également pour des
considérations de santé publique : en effet, oaveeldans les milieux défavorisés une
recrudescence de certaines maladies (telle ladulose) qui restent trés bien contrdlées dans
les populations ayant un acces plus facile auxssoin

7.3.1.1.1.2 Mineurs

Nous nous intéresserons uniquement aux mineursdgé&sé a 18 ans, car le DMP n'est pas
par définition, attribué aux enfants et adolescégés de moins de 16 ans.

L'avant-projet de décret DMP prévoit que l'accéxed mineurs sera réalisé dans les
conditions prévues a l'article L1111-2 du Codeat#és publique “Les intéressés ont le droit
de recevoir eux-mémes une information et de ppdrca la prise de décision les concernant,
d'une maniére adaptée a leur degré de maturitéssagt des mineurs[24]

Le Collectif Interassociatif Sur la Santé (CISSulsaiterait que soient spécifiguement
rappelées dans l'avant-projet de décret les dispasiconcernant les mineurs et les majeurs
sous tutelle prévues dans les articles L. 1111E516t11-7 du Code de la santé publique. [31]
Le dispositif Iégislatif actuel établit que :

» La loi ne reconnait pas au mineur le droit d'accédal aux informations de santé qui
le concernent. Aux termes de l'article 371-2 dueCodil, la protection de la santé du
mineur est assurée par le ou les titulaires deofa@ parentale et, a ce titre, la loi
reconnait a ces seuls derniers le droit d'accéddossier de la personne qu'ils ont pour
charge de protéger.

* Le mineur peut exiger que les titulaires de l'atdéoparentale n'aient acces a son
dossier que par lintermédiaire d'un médecin (ertlcl111-7 du Code de la santé
publique). [8]

» Le mineur peut aussi décider de conserver le seareton état de santé vis-a-vis de ses
parents. Le médecin fait alomgention écrite de cette opposition. La loi ne f&aeune
condition d'age pour l'exercice de ce droit d'oggpms Ces derniers n‘ayadbnc pas
acces a son dossier, le médecin meutlispenser du consentement des parents sur les
décisions médicales a prendre, mais uniquemenagml‘argence (article L.1111-5 du
Code de la santé publique).

Le CISS ajoute en observation de l'avant-projetéeret relatif au DMP qu'il faudra que
soient expressément organisées les modalités d'atcdMP des jeunes de 16 a 18 ans
puisqu'ils possedent leur propre carte vitale. [25]

Nous pouvons nous interroger a ce sujet sur leanivke maturité du jeune entre 16 et 18 ans
nécessaire a la prise de connaissance de soneétsdnte. Cette proposition, si elle était
retenue, tendrait a avancer la majorité médicdlé ans. Mais ceci dépasse le champ de notre
travail.

Rappelons que le mineur émancipé dispose des méroigs qu'un patient majeur (article
L.1111-5 du Code de la santé publique).
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7.3.1.1.1.3 Incapables majeurs

L'avant-projet de décret DMP mentionne a l'artitle: "Lorsque le titulaire est un incapable
majeur, son tuteur a accés au Dossier Médical Pamsb et en gere les droits d'acces.
L'incapable majeur peut consulter son Dossier MéldiPersonnel, dans les conditions
prévues a l'article L. 1111-2 du Code de la santbligue” c'est-a-dire "d'une maniere
adaptée a leurs facultés de discernement s'adisksmmajeurs sous tutelle."

Le législateur n'a pas étendu le droit d'opposifi@zonnu aux mineurs) aux majeurs sous
tutelle puisque celui-ci est atteint, selon I'detid88 du Code civjl"d'une altération de ses
facultés personnellefui le mettentdans I'impossibilité de pourvoir seul a ses int&ré

7.3.1.1.2Facilités d'acces

Diverses conditions préalables doivent étre rerapfieur avoir acces au Dossier Médical
Personnel. Nous étudierons successivement les aBiatees, les postes informatiques
fournissant cet acces et les difficultés liéesutiliBation de l'informatique. Nous exposerons
ensuite quelques cas particuliers de personnesuiant ou ne pouvant pas obtenir cet acces.

7.3.1.1.2.1 Colts d'acces

Un document remis aux médecins lors des expéririensa par I'un des consortiums

mentionne :

"Que faire si un patient avec DMP recu par un pssiennel de santé souhaite donner un
mandat en lecture et/ou écriture au professionrelsdnté ? Lui demander d'appeler le
Centre d'appel hébergeur : 0810 SVP DMP. Ce cedtappel est habilité¢ a créer des

mandats apres authentification téléphonique dugpeti

L'attribution de mandats, condition sine qua noarpm DMP fonctionnel nécessite que le
patient joigne I'nébergeur de données médicalgwiawd'un appel local. Que se passe-t-il si
le patient pour des raisons financieres ne faitlpagémarche de dédier des mandats aux
professionnels de santé ? Son DMP pourra-t-il @pérationnel ? On peut donc regretter
qu'un codt, bien que modeste, subsiste.

7.3.1.1.2.2 Postes informatiques nécessaires a l'acces

La littérature montre que lI'ensemble de la popatatiancaise, bien qu'en forte augmentation,
n'‘a pas un acces internet a haut débit a domiGiida consultation du DMP requiert une
installation & haut débit. Pour cette populati@yant pas d'acces a ce réseau internet, il reste
I'alternative d'utiliser les ordinateurs sur lesuk de travail ou dans les Web Café, tous deux
peu propices a la confidentialité nécessaire atesutation du DMP. Le GIP-DMP discute
actuellement de la mise a disposition au grandipua bornes internet relevant du service
public exclusivement réservées a cet effet. ller@sidéterminer I'emplacement idéal de ces
bornes : hopitaux, Caisses d'Assurance Maladieeslieux publics ?

Le GIP-DMP réfléchit en outre a un acces au DMPlesaPDA Personal Digital Assistant
ou assistant numeérique personpel Smartphone (téléphone mobile couplé a un Ri2Ajui
aurait un intérét certain pour les médecins des BMBAMU (Service d'Aide Médicale
d'Urgence).
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7.3.1.1.2.3 Difficultés informatiques

La perception de la difficulté informatique varigrgficativement selon que les patients aient
acces ou non a l'internet. L'étude, conduite pasddir Honeyman en 2003 a Londres sous
forme d'entretiens prospectifs sur 109 patientsniayaceés a leur dossier électronique,
constate que la moitié des répondants prévoieits quiront besoin d'une aide. [32] En effet,
si l'utilisation de ce nouveau média n'effraie lgsgeunes générations dont I'apprentissage est
précoce, il n'en est pas nécessairement de mérndesvmoins jeunes.

Par ailleurs, les différents consortiums affirmegaliser un travail important avec les
représentants de patients pour créer une inte(fertie visible par I'utilisateur d'un logiciel)
la plus facile possible d'utilisation.

Méme s'il ne faut pas oublier que la technologié e au service de 'homme et non
I'inverse, cette difficulté d'utilisation de [linmfoatique une fois dépassée apparaitra
négligeable eu égard aux avantages obtenus.

7.3.1.1.2.4 Cas particuliers du patient

7.3.1.1.2.4.1Handicapés moteurs sans tutelleuwmiateur

Cette problématique non négligeable pour un acgakatous les assurés sociaux reste sans
réponse pour l'instant. Jacques Sauret lors doqu@DMP, éthique et confiancaffirme
gu'ils travaillent actuellement sur des programinésrmatiques a synthese vocale pour les
personnes aveugles ou analphabétes. Qu'en est-iukees handicaps ? Un novice en
informatique, un médicalement naif, doit aussiaaffer sonhandicappour accéder a son
dossier.

Nous devons effectivement nous interroger sur #gepance réelle du DMP au patient qui
est dans l'impossibilité d'y accéder de facon auten Il reste qu'en fournissant une
assistance a ces patients, le DMP conserveragoutatilité.

7.3.1.1.2.4.2Absence de formation aux Nouvelles Technologies de
I'Information et de la Communication (NTIC)

Certaines personnes n'éprouvent pas encore lenbésae former aux NTIC ou s'en sentent
incapables. Cela risque bien évidemment de leugrpibess soucis a I'ouverture de leur DMP,
la plupart des choix se faisant par l'internet oixide I'hébergeur, délégation de mandats,
application du droit au masquage, inscription denées dans lI'espace personnel... Pourtant,
puisqu'il est essentiel de reconnaitre et de réspézur choix ou leurs incapacités, il faut
admettre qu'il y aura toujours, ou longtemps encaree frange non négligeable de la
population qui restera en dehors de telle pratique.

A ces difficultés liees a linformatique s'ajoutepdrfois des raisons linguistiques qui

compliquent encore l'acces au dossier médical. Nousviendrons dans le paragraphe
7.3.2.1.1.
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7.3.1.2 Volonté du patient a lire son DMP

7.3.1.2.1Que recherche le patient a la lecture du DMP ?

Une richebibliographie anglo-saxonne énumeére les raisonsngitent le patient a demander
un acces a son dossier.

7.3.1.2.1.1 Prendre connaissance d'une vision différente de sopropre corps
vécu

"La plus fréquente raison (de regarder leur doseérit d'étre plus actif sur leur propre soin
de santé. lls désiraient voir ce que les médeasaeht d'eux.[33]

7.3.1.2.1.2 Préparer la consultation future

Les patients pensent que trouver une informationleur santé avant une consultation
médicale permettrait de mieux la préparer. [34,35]

7.3.1.2.1.3 Pallier le manque d'information fournie par le médein

Les médecins ont un godt inégal du partage d'irdtions avec les autres praticiens et avec
leurs patients. Or le patient est de plus en pimeahdeur d'acces a son dossier médical pour
tenter d'améliorer la compréhension de ses proldemadicaux. [22,33,34,37] Il complete
souvent l'accés a son dossier par la consultatiotechet, de lettres d'information ou de livres
de santé. [33]

L'homme de notre temps ne supporte pas l'incomneut savoir, méme s'il doit en payer le
prix par la crainte d'une menace inconntf.la science devenue idéologie dominante, il
demande non pas I'éclairage, la compréhensionplieation mais la dissipation de la peur
par la maitrise du monde. (...) Ainsi, assistons-naugaradoxe d'une science destinée a
nous affranchir de la peur et qui pourtant la cf¢@7]

Enfin, une méta-analyse d'études réalisées enti® Ed 2002, met en évidence une
amélioration de la compréhension des informatiogdioales grace a lI'acces direct du patient
a son dossier médical. [37,38]

7.3.1.2.1.4 Disposer d'un aide-mémoire

Le dossier médical pourrait également étre utpa€éle patient comme aide-mémoire pour les
explications et les conseils donnés par le pratjda@s de la consultation.

"Des améliorations de l'observance, de I'éducagbule la responsabilisation du patient ont
été mises en évidence dans de nombreuses étudgdamsrandomisées|[37]

De plus, les représentants d'associations de patieterrogées au cours de nos entretiens
soulignent I'opportunité que le DMP puisse remémauepatient ses rendez-vous médicaux.
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7.3.1.2.1.5 Vérifier les insuffisances ou les erreurs du dossie

Une part non négligeable de patients pensentayiste des erreurs dans leur dossier médical
et souhaitent ainsi les corriger. [36,38,39,40]

"Correction des erreurs : Des patients ont trouws @rreurs dans leur dossier médical dans
beaucoup d'études. Une étude descriptive de patiargpitalisés en médecine trouvait que la
moitié des patients avait fait un ajout ou une ection sur un point en particulier (...)
D'autre part, il n'est pas clair a quel degré leseairs étaient significatives[37]

7.3.1.2.1.6 Autonomie

Les associations de patients considerent que $actgurs données médicales répondra a leur
désir d'autonomie. [35] lls pensem’ouvrir I'accés a leur dossier les aid&ntprendre un
réle plus actif dans les soins médicau87]

"Cette responsabilisatioast ce qui doit permettre aux patients de s'affnande la décision
dominante des médecins en matiere de traitemtit]"

7.3.1.2.1.7 Intentions litigieuses

La plupart des médecins, dans deux études repiees la méta-analyse de Stephen Ross,
croient que les patients demandent a lire leuridoasec des intentions litigieuses.

"Une étude de malades hospitalisés en médecin®@&d qui avaient demandé de voir leur
pancarte alors qu'ils étaient hospitalisés, condligue la grande majorité des demandes
spontanées venaient de patients avec des désodérgsersonnalité et avec des relations
médecin-patient litigieuses. Une étude la méme em® patients psychiatriques concluait
que beaucoup de demandes de lecture de leur dedsient liées a des griefs avec I'équipe
médicale.'[37]

Nous détaillerons cet aspect ultérieurement dapanagraphe 7.7.2.14.

7.3.1.2.1.8 Amélioration de la relation médecin-patient

Pour un certain nombre de patients, I'accés auetosgdical facilite leur communication
avec les soignants en faisant tomber les barri@mge I'équipe médicale et eux : ils pensent
pouvoir ainsi accorder plus de confiance a leureniédet étre mieux compris. [32,42]

7.3.1.2.1.9 Motivations diverses

D'autres justifications sont mentionnées dans I&#érentes études analysées telles que le
désir de faire connaitre ses choix de vie et deldirvie (afin d'aider a une prise de décision
ultérieure relative dacharnement thérapeutiqguée don d'organe...).[42] Les représentants
d'associations de patients interrogés lors de mb®teens souhaitaient de plus la mise a
disposition de listes complétes de professionnelsahté avec leurs différentes spécialités,
une base de données contenant les recommandagohsnihe pratique... Ces services a
valeurs ajoutées sont détaillés dans le paragraght.8.
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7.3.1.2.2Qui sont les patients souhaitant le plus cet ac®eés

Différentes caractéristiques des patients souhaitanacces a leurs données de santé sont
décrites dans les études, telles que le niveauwachéidn élevé [34], l'utilisation familiére des
systemes informatiques, l'usage régulier des systaie soins (par exemple, les personnes
agées) et l'accumulation importante et régulierendevelles données médicales dans le
dossier de santé. [35,40]

Par ailleurs, une étude de Samina Munir, par quassire d'une population randomisée de
300 patients anglais, contredit les précédentesespoint particulier puisqu'elle constate que
"l'état de santé des répondants ne changeait pasdésir de trouver des informations sur
eux-mémes[34]

Conclusion :

Nous avons vu que les patients ont des raisonspheslitet variées de souhaiter accéder a leur
dossier médical, et leur demande est Iégitime. tBoyyrnous devons nous interroger sur leur
réelle volonté a prendre connaissance de leursésnae sante.

"De la méme facon qu'existe en génétique "le dieihe pas savoir”, la médecine ne devrait
pas confronter les personnes a un destin qui lésremw, peut-étre inassumable, sans s'étre
interrogée d'abord sur le sens de cette traq(@7]

"Les garants de I'éthique examinant le travail desdecins ont insisté sur l'importance d'une
totale divulgation de l'information afin que lestigats puissent prendre des décisions de
maniere autonome. Les résultats de notre étudeesaggqu'une totale divulgation n'est pas
toujours ce que les patients désirent. L'idée de lies annotations personnelles est
invariablement désapprouvée par les patienis3]

Martin Winckler décrit dans son livre des patietriaintifs de cet apprentissage.

"Ouais, les médecins ne sont pas des gens fatiéssmeédecins, ¢a connait des trucs qu'on
n'imagine méme pas. Les médecins, ¢a sait sur desichoses que I'on aimerait mieux ne
pas savoir. Les médecins, c¢a fait peur. Les médgparfois, on aimerait savoir ce que ¢a a
dans la téte. Mais on ne le sait jamais, on ne dena@nde jamais. Ca fait trop peur d'y

penser.'[30]

Car enfin, si ce droit doit bien évidemment étrecadé au patient, il ne peut pas lui étre
imposé.

Enfin, d'apres I'étude de Samina Munir (précédenrdétaillée) et I'étude de Cecilia Pyper
d'une population randomisée de 1050 patients angRimédecine générale, le droit d'accés
attribué au patient est peu exercé. [34,36]

"Quoique beaucoup de patients soient intéresséslacture de leur dossier médical quand
leur est offerte cette chance, il est rare que pasients demandent de lire ces dossiers
spontanément[37]
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7.3.1.3 Conséquences de l'accés au dossier

"Quel intérét donne le patient a la lecture et aceatribution dans le dossier médical ? Est-
ce que le dossier médical accessible au patiemaim une mauvaise compréhension ? Est-il
éducationnel, améliorant le rappel ou la compréh@msles conditions médicales du patient?
Est-ce qu'il crée ou calme l'anxiété ? Est-ce qaliléliore la prise de responsabilité du

patient (autonomie ou auto prise en charge) ? [Esiueil favorise une observance [37]

Les réponses a toutes ces questions auront undemoa déterminante dans I'exercice
ultérieur du droit au masquage : c'est ce que nous nous swopod'aborder dans ce
paragraphe.

7.3.1.3.1Amélioration de la communication médecin-patient

Stephen Ross et son équipe s'interrogent danseneed :"Est-ce que le dossier médical
accessible au patient améliore la communication engdpatient ? Est-ce qu'il augmente la
satisfaction du patient ?[37] Cette méta-analyse ne peut statistiquemenntdiga les
bénéfices sur cette relation, mais elle permetefoig de dégager une tendance positive a
partir de nombreux exemples individuels dans lesglecces au dossier médical incitait le
meédecin et le patient a avoir des discussionssutilétude d'Aladstaire Honeyman montre de
maniere significative que l'acces au dossier am&li@ communication médecin-patient en
abolissant les barrieres et accentue la confialam@e dans le médecin. [32]

Jean-Luc Bernard, président du CISS décléke dialogue entre médecin et patient sera plus
actif, car le patient sera mieux inform¢44]

7.3.1.3.2Augmentation de la satisfaction du patient

"En excluant les patients qui refusaient de lirerldossier, il y avait une grande variabilité

dans le réconfort que les patients retiraient deléature de leur dossier. Un bénéfice
significatif fut démontré chez des patients de mi@édegénérale qui avaient demandé et lu
spontanément leur dossier : 68% se sentaient p&wonfortés. (...) Des études plus
rigoureuses dans d'autres populations ne réussigsss cependant a trouver un quelconque
bénéfice. (...) Des études contrblées de dossierEauddaccessibles au patient n‘'ont montré
aucun bénéfice dans la satisfaction globale du gmatichez les patients en médecine
ambulatoires, chez les patients hospitalisés enenigd et chez les patients obstétriques
ambulatoires.'[37,45]

7.3.1.3.3Impact sur l'anxiété
Les dossiers médicaux accessibles au patient rexggérpas d'anxiété supplémentaire selon
la plupart des études (hormis les patients psyitpegts qui auraient tendance a trouver la
lecture des notes psychiatriques démoralisantewdébersante). [37]

7.3.1.3.4Médicalisation croissante de la vie quotidienne

Il est souhaitable de s'interroger sur l'incidedeel’acces direct au dossier médical dans la
médicalisation croissante de la vie quotidiennesda nécessité contemporaine de trouver
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une cause médicale a tous les maux. Cet accesumnations médicales ne risque-t-il pas
d'amplifier cette tendance ?

"On ne se porte pas mieux et on ne vit siremenpjssiongtemps quand on est obsédé par
le souci de conserver sa santé et ne pas mourandule "mortalis” (devant mourir un jour)
cette obsession se transforme en "moriturus” (supdint de mourir)."(Santé publique et
Libertés :Les illusions de la mobilisation. Ou comment inferntes citoyengar Norbert
Bensaid) [46]

7.3.1.3.5Modification de la demande d'acces au dossier pssiennel

Nous n‘avons malheureusement pas d'éléments panindé savoir si I'acces direct au DMP
via l'internet modifiera le nombre de demandes cd@'acau dossier professionnel. Cette
interrogation n'est pas anecdotique, car si cestals, la charge de travail quimpose la
fourniture du dossier par le professionnel de santpatient s'en trouverait fortement allégée.

7.3.2 Compréhension des données du DMP par le patie  nt

La compréhension des données médicales contenneded®MP est extrémememnariable
d'une personne a l'autre ; elle évolue selon léemémts du dossier et les caractéristiques
propres au patient. Le pourcentage de personnes dga difficultés a la compréhension de
leur dossier varie d'une étude a l'autre, de 9%a §[36]

Enfin, une donnée n'est percue ni interprétée gmdifférents patients de la méme maniére :
une donnée primaire (la demande) traduite par lelegi@ en donnée secondaire (le
symptéme) est lue et interprétée par le patienti@mée tertiaire. Les facteurs influencant
cette derniére interprétation seront étudiés dangatagraphe car iiafluent a terme sule
désir de masquage du patient.

Nous nous reporterons a l'annexe 3.
7.3.2.1 Caractéristiques propres au dossier

7.3.2.1.1Langage scientifique

Le DMP doit remplir certaines conditions pour éitie : présenter une fidele description des

signes cliniques du patient, avoir un vocabulaiéglizal précis, compréhensible par les autres
professionnels de santé et par les patients... Cesii pas simple dans la pratique. En effet,

communiquer entre professionnels de santé faitlappe langage médical qui peut étre percu

par le patient comme ésotérique mais qui pourtsteressentiel & une médecine de qualité,
au risque de marquer des distances entre les siwggetales soignés.

Les professionnels de santé doivent s'accordelesutéfinitions des concepts (médicaux ou
autres) et sur les régles sémantiques (codesnelastis).

Les utilisateurs des soins mentionnent que le gagaédical est difficile a déchiffrer mais il
n'est pas percu comme un obstacle insurmontable.
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Il nous apparait en conclusion difficile de sodir paradoxe selon lequel le langage médical
peut étre percu comme discriminatoire par le pgtieat en étant un élément fondamental de
communication entre les professionnels de santé.

7.3.2.1.2Tenue du dossier

Deux aspects retiennent notre attention dans lzeteln dossier : la lisibilité de I'écriture et
son organisation. Le support informatique a mistemrme au probleme récurrent de la
lisibilité, le médecin n'était en effet pas répptaur sa belle écriture. L'organisation est un
autre probléme en rien résolu par l'informatiqueurRcertaines associations de patients et la
Ligue des Droits de 'Homme (LDH), le DMP l'aggrav&me. Le DMP est percu, a leur
grand regret, comme une accumulation de documentgidrait inexploitable ce dossier.

7.3.2.1.3Chartre graphique

La chartre graphique et I'ergonomie sont esseasiell serait fortement souhaitable qu'elles
soient élaborées en groupe de travail avec desemyes et I'ensemble des protagonistes :
usagers et professionnels de santé ou mieux erquedies fassent I'objet d'un appel d'offres
avec cahier des charges tres précis dont les aé&sgkraient examinés par un jury comportant
I'ensemble des protagonistes. En effet, c'est @meit essentiel a la bonne compréhension
des données médicales.

7.3.2.2 Caractéristiques propres au patient
La compréhension des données médicales est liges aatactéristiques propres a chaque
patient comme le niveau d'instruction et la cutépiersonnelle.
7.3.2.2.1Le niveau d'instruction
Une personne ayant un niveau d'étude élevé estepim€me de comprendre les données
mentionnées dans sdossier.
7.3.2.2.2La recherche personnelle d'informations
Pour déchiffrer le langage médical et comprendsectscepts médicaux, certains ont recours
a des sources d'informations complémentaires olswtent des dictionnaires médicaux, des
sites médicaux sur l'internet, ils interrogent desis ou des membres de leur famille voire
leur médecin ou leur infirmiére. [38]
7.3.2.3 Variations dans l'interprétation des donnée s

L'interprétation des données est personnelle avehpgtient. Elle dépend du vécu de chacun,
de ses antécédents, de sa personnalité, des dssbaiaux et des dires du médecin.
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7.3.2.3.1Maladies nobles et honteuses

Dans les différents entretiens réalisés, les peaesminterrogées mentionnaient souvent les
maladies nobles et les maladies honteuses telekequnaladies sexuellement transmissibles.

"Personnellement, cela ne me dérange pas que osrfabfessionnels de santé aient acces a
mon DMP parce que je ne suis pas atteint d'une dialaonteuse ou...(entretien avec un
avocat le 13 janvier 2006)

Ces deux catégories opposées modifiaient consigénabt le souhait de masquage. Les
maladieshonteusesleviennent des maladies inavouables et risquertt détre masquées.
Plus encore que les différentes catégories de logiks, la Maladie elle-méme est pointée du
doigt. Anne-Marie Pabois le décrit explicitementDéfinir la santé comme le bien, c'est
définir la maladie comme le mal et rejeter, fautélui qui n'est pas conforme aux critéres
édictés par ceux qui exploitent notre peur de latmour avoir le marché de la santé. De
méme que la mort fait partie de la vie, la maldadig partie de la santé.[47]

Est-il bon a notre époque d'avouer que I'on esadeal Vaut-il mieux le masquer ? Mais
chaque dissimulation, chaque masquage entretieph@omeéene de tabou, accentuant a son
tour l'isolement et la ségrégation des autres realgdi eux, ne 'ont pas cache.

7.3.2.3.2Données offensantes

Certains écrits, plus particulierement du domaigsgchiatrique, peuvent étre percus comme
offensants. lls peuvent provenir d'une rédacti@ouciante de la part du médecin.

"Les notes de cas psychiatriques apparaissaienbrenplus problématiques - parmi les
dossiers qui étaient lisibles, grossierement 80%t@&waient des données potentiellement
curieuses, offensantes, alarmantes ou bouleversaliggres les médecins et les patients.”
[37]

Cependant, nous pouvons aisément supposer querdéssgionnels de santé seront plus
attentifs a leurs écrits sachant que le patieittrarhent et plus aisément acces au DMP.

7.3.2.3.3Les parametres scientifiques sont-ils suffisammesprésentatifs
de I'étre humain ?

Le médecin est formé pour faire entrer le discales patients dans des grilles de facon le
moins subjectif possible. La démarche diagnostigieé faire preuve d'un maximum
d'objectivité afin d'obtenir une attitude rigourepseproductible, scientifiquéll - le médecin

- n'est plus alors, a son tour, une personne, maisnembre du corps médical, un technicien
"précis et efficace”, investi de la compétencd;adgorité que lui confére son savoif30]

Le patient, quant a lui, se transforme en corpstabijTandis que le corps sensuel, le corps
temple de la consommation la plus effrénée, le conpdélisable, a recours a des normes
encensees de performances accrues qui seules dainoénde cité, le corps souffrant, lui,
est de plus en plus transféré sur les écrans Heimts." [27]

Peu a peu, au fur et a mesure des progres sdjgetsf]'ce que dira la médecine est la vérité
du corps".[27]
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Mais devant ces écrans scintillants, devant sepscaprmés, le médecin pourrait avoir
tendance a oublier le patient, le souffraftius la présence de la médecine repose sur la
technique, plus le sujet auquel elle s'adressemstiction”.[27]

A la lecture de son DMP, le patient va trouver &étage normée de son corps. Comment
intégrer également au dossier le ressenti, le décpatient, et ainsi, revivifier I'écoute de

l'autre, sa relation avec le médecin ? Mais alerspédecin saura-t-il trouver l'indispensable
distance pour poser un diagnostic rigoureux ? Eterdilemme et grandeur du médecin qui
doit passer sans cesse de l'objet au sujet...

7.3.2.3.4La peur de l'inconnu

L'homme contemporain accepte d'affronter, parfodsne recherche le danger quel qu'il soit,
et l'accepte du seul fait qu'il I'identifie : ilt\davec lui et négocie alors, au mieux, les ternees d
I'éechange. Mais il ne tolere pas en revanche lgelaimconnu, dont la menace diffuse lui est
insupportable. A la science érigée en idéologigeildemande explication, compréhension
que pour dissiper ses peurs. [27] Cette demands Bans'autoalimente car la soif de

connaissance n'a pas de limite et la réassuraesepas possible. Il faut toujours plus savoir,
pour étre toujours plus tranquillisé.

Conclusion :

Pour les raisons que nous avons précédemment,cie€3MP va donc étre institué en
France, en ouvrant de nouveaux droits aux pati@as.droits seront contraignants.

Il apparait qu'en réalité tous les patients nergagras a méme de gérer ou de comprendre ces
informations. Cela fait dire a certains que ledilaccés du patient a son dossier medical
pourrait étre un droit inégalitaire. Cette inégalite fait ne doit pas cependant en interdire
l'acces, car de méme que la liberté et la fraterfiggalité est une valeur commune donnant
lieu & un projet de société et donc a un combahaeent.

Il convient d'accompagner les patients lors de rigepde connaissance du dossier, et
notamment lors de l'annonce d'un diagnostic. Atoednt, la consultation d'annonce est
reconnue lors des maladies graves (cancer par éxpr@elle-ci permet au professionnel de
santé d'annoncer et discuter la découverte d'ugndgic grave dans un temps imparti a cet
effet. Faut-il I'étendre en dehors de ce cadre ?

Cela nous conduit a évoquer de nouveau l'interrmgatermanente du médecin sur 'aptitude
de son patient & recevoir une information. Le DarctErancois Chauchot, psychiatre a
I'HOpital Sainte Anne considére glies patients sont capables de recevoir n'imporelig
information du moment qu'elle leur arrive en tenapslu et qu'ils sonpréparés."

Actuellement, I'évolution vers l'autonomisation patient encourage les professionnels de
santé a une divulgation totale de l'information.

7.4 Jeux de pouvoirs

Qu'est ce que le pouvoir médical ? A qui apparilet Comment le définir ? Est-ce un
"pouvoir confisqué au profit exclusif d'un petitogpe (multinationales pharmaceutiques,
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consortiums bancaires via les assurances priveéegss€ll de I'Ordre des médecins, syndicat
de patrons...) opposé au pouvoir partagé entre saitgnat utilisateurs de soins. Un pouvoir
absolu d'un médecin ou d'un politique qui, par néten d'information, exige soumission
inconditionnelle ou pouvoirs consentis par les dprotagonistes, malade et médecif7]

Ce pouvoir médical est un pouvoir complexe, mudtipin pouvoir sans visage. Nommé
"ordre disciplinaire” par Michel Foucault, il fonctionne comme pouvolugp que comme
savoir.

"A la place de ce pouvoir décapité et découronfiéstalle un pouvoir anonyme, multiple,
blafard, sans couleur, qui est au fond le pouvaie glappellerai la discipline.[48]

En 1975, Ivan lllich, dan®lémésis Médicale, L'expropriation de la san& décrivait en
termes dxpropriation de la sa@ét présupposant qu'elle ait été, a un moment au autre,
appropriée par les sujets eux-ménies. pouvoir de décision médicale va étre en difiet
méme exproprié de la volonté du médecin pour éhrestéré a des instances décisionnelles
politiques (concernant le systeme de santé), etiésies expropriées par des systéemes
economiques (les compagnies d'assurance) ou inelissties laboratoires pharmaceutiques).
Simple rouage dans ce systéme, le colloque simul#9]

Le pouvoir médical est partagé entre des tiabilités tolérés (organismes d'Etat, Caisse
Primaire d'Assurance Maladie...) eron habilités(industries de santé, banque, employeur,
assureur, mutuelle...).

"Ceux qui aujourd'hui influent contre le soin, censt les firmes pharmaceutiques, les
technocrates qui décident a mille lieues du vésuglms, les gestionnaires qui ont une vision
comptable a trés court terme, les politiques quileet privatiser la Sécurité Sociale, les
assureurs privés qui profitent du déremboursemestabins, l'institution judiciaire qui croit
pouvoir se substituer a I'absence de dialogue ettlexion collective.[50]

Ne prenant, semble-t-il, pas suffisamment en c@nattbn tous ces pouvoirs en jeu, I'ancien
ministre de la Santé Xavier Bertrand affirmait ldis colloqueDMP, Ethique et confiar:
"Il est entendu que le Dossier Médical Personnetioi concerner que les professionnels de
santé et les patients, et, en aucune mesure, deseass, des banquiers, des mutualistgs]."

Enfin, la trace écrite est l'instrument principal gouvoir disciplinaire décrit par Michel
Foucault. C'est elle qui permet - ou tend a pemmettine appréhension compléte du corps.

“La discipline, avec son exigence d'entiére vigiilsa construction des filieres génétiques,
cette espece de continuum hiérarchique qui la darése fait nécessairement appel a
I'écriture. D'abord, pour assurer la notation e¢rregistrement de tout ce qui se passe, de
tout ce que fait l'individu, de tout ce qu'il diepsuite, pour transmettre I'information de bas
en haut, le long de I'échelle hiérarchique et enfiaur pouvoir rendre toujours accessible
cette information et assurer ainsi le principe damnivisibilité, qui est, je crois, le second
caractére de la discipline[48]

Cette trace écrite de l'ordre disciplinaire va dboer a la naissance et au développement de
I'appareil policier, dont elle sera le principaltibu'Rappelant que le pouvoir médical nait
comme directement lié au développement de l'apppddicier et a la surveillance des
populations : d'ou l'apparition de nouvelles ingtibns de contrdle, de mécanismes nouveaux
de surveillance.[48]
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Ainsi faut-il prendre en considération I'ensembdecds pouvoirs d'influence pour préserver la
denrée la plus chere : l'information médicale. 6amns pouvons aisément imaginer que le
patient sera soumis a des pressions extérieurgsoplumoins déclarées pour que son DMP
soit complet, rempli, sans masquage.

Nous citerons tour a tour ces différents pouvoirc@emmencant par le patient lui-méme (cf.
annexe 4)

7.4.1 Le patient

7.4.1.1 Le statut de patient

Il est nécessaire dans un premier temps de réfléahie statut deatient Que désigne-t-il ?
Quelle est sa demande ?

Le patient est avant tout un étre souffraftlus sérieusement : toutes les personnes qui
entrent dans votre cabinet ou dans le service ais\toavaillez ne sont pas malades. Mais
elles souffrent. Ce sont donc des patients... do fetti, souffrir."[30]

Ce terme a évolué au cours du temps : au XIXeesi@ictionnaire Littre, 1881), le patient
désigne encore le condamné & mort et par exterggn,qui est aux mains des chirurgiens et
enfin seulement le maladttre malade, ce sera donc, sinon étre malade, ainsnse mettre
entre les mains d'un médecigJacqueline LagréeDictionnaire de la pensée médicale
2003)

Ainsi, les deux idées présentes sous le tgpatent sont la souffrance et la passivité ; le
patient estcelui qui patit" et"celui qui subit".En outre, de son origine adjectivale, le nom de
patient garde l'idée de patience, de persévéramogttille.

Le statut a évolué considérablement ces dernieresges : le patient se mue en
"consommateur'tie soins puis efacteur du systeme de sant§l2] La loi du 4 mars 2002
représente, a cet égard, la consécration du nouk@auqui lui incombe. Diligemment
informé, il prend, avec le professionnel de sartéc@mpte tenu des informations et
préconisations qu'il lui fournit, les décisions cemant sa santé. Le patient est
progressivement devemacteur, c'est-a-dire celui qui agit, qui se prend en gbaet non plus
celui qui subit. De plus, cet acteur de soin vaypssivement se renseigner sur ses différentes
pathologies grace au nouvel outil considérableeridlinformations de qualité scientifique
variable qu'est l'internet. [18]

Enfin cet acteur des soins de santé va pouvoieg®uper en associations qui a elles seules
vont constituer un nouveau pouvoir.

7.4.1.2 La demande paradoxale du patient

La demande émanant du patient est paradoxale ucdesoexistence du désir d'autonomie et
d'aide. Lors de la consultation, le patient demahdsecours a la personne détenant le savoir.
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Mais parallelement, il demande a étre instruit pedon entretien avec le professionnel de
santé afin de pouvoir prendre en toute connaiss@mcause une décision relative a ses soins.
Cette implication croissante des patients dansrike pde décision médicale est un indice

positif d'érosion de la relation autoritaire et gpagliste qui liait médecins et patients

contribuant & sa guérison.

Les résultats d'une premiére évaluation des acepatients a leur dossier médical montrent
leur empressement a étre responsabilisés par wcdék ; en revanche, leurs souhaits de
contréler réellement leurs dossiers varient endagj.

“Le pouvoir médical tient par des contraintes daidessent : pour le médecin entre savoir et
humanité, entre certitude et humilité, pour le s@igentre confiance et exigencgal]

7.4.1.3 Fragilité du pouvoir du patient

Ce transfert partiel de décision du professioneetahté vers le patient est difficile. En effet,
le patient n'a parfois pas le temps et dans tausdse pas la distance indispensable a un choix
pertinent. Il lui est par nature fort difficile t¢/é sujet et objet a la fois. Cela conduit certa@ins
déclarer :"Au final, le droit a savoir et le droit & choisime peuvent qu'augmenter leurs
angoisses et, parfois, aggraver la pathologie. (Le)Pouvoir des malades est une utopie."
[52]

Ce pouvaoir, tant réclamé par les associations tens, est-il souhaitable pour une médecine
de qualité ?

En effet, certaines personnes ne sont pas capdblessposer d'un tel pouvoir comme le
décrit Philippe Réfabert"Des millions de gens sont dans l'incapacité de dion, ne savent
pas se retourner contre celui qui exerce un abus pdevoir, par absence d'assise
relationnelle, par absence de camp de base. Queodedu fait d'un exil, de conditions
sociales précaires, ou encore des effets sur emedtatastrophe ancienne qui a affecté un de
leurs ascendants au point de se répercuter suwagarf dont ils ont été porteg53]

Ainsi ce pouvoir donné indifferemment a tout patiest-il juste ? Et pourtant, il serait
impossible d'envisager de ne le donner qu'a certain

7.4.2 Le médecin

7.4.2.1 Pouvoir donné par le patient

"Contrairement a ce qu'il croit, le médecin n'a®ivoir que si le patient y consent ! (...)
Malade, atteint dans son intégrité et sa croyanad'iavincibilité, il (le patient) sait qu'il
pourra alors se confier au médecin de son choixeaplfavoir "vitalement" crédité des
pouvoirs nécessaires : une santé inaltérable, levpo de guérir grace a son savoir, ou au
moins grace a son pouvoir de parole ; I'aider a poemdre et intégrer sa maladie dans son
histoire. Le pouvoir inaliénable du médecin auxxydu malade, c'est donc ce pouvoir de vie
ou de mort qui est inhérent a sa fonctioj.7]
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Ce pouvoir du médecin parfois hésitant est pandi&fn pour le patient infaillible. Le patient
ne demande pas l'avis du médecin avant de luiteréh pouvoir. Le pouvoir du médecin est
dans le contrat tacite imposé par le patient gentvconsulter. Ce pouvoir sur la mort, ce
pouvoir sur la vie est bien évidemment extrémenhamtd a assumer pour le médecin peu
préparé a cette situation, et éventuellement instigple s'il ne sait garder distance.

7.4.2.2 Objectivité médicale

Tot dans les études médicales, on demande au médieaévelopper un discours obijectif.
Celui-ci est le seul garant de la valeur scienigigle ses dires.

"Cette transformation de la demande en symptonaesuppression en tant que telles des
subjectivités de l'un et de l'autre, l'aseptisates rapports sur le plan affectif, conferent au
discours médical son indispensable cachet sciguotfiet I'élevent ainsi au rang du mythe".
[30]

Il reste cependant que I'objectivité est un projet,combat et n'est jamais acquise. Nous
avons précedemment traité de ce point dans le fzquiag 7.3.2.3.3.

7.4.2.3 Le pouvoir de l'informateur

Le médecin détenteur du savoir médical exerce levquo de l'informateur. L'exercice de ce

pouvoir indispensable a I'éducation réclamée pgvaliient peut pourtant étre analysé par
certains, non sans exces, comme un moyen de saomids patient aux opinions du

médecin.

"Rien ne permet de justifier ce pouvoir incontroti&gtte mainmise de l'information sur
I'opinion, information qui, de surcroit, joue d'mwhuralisme apparent pour ne diffuser qu'une
réalité terrorisante, d'autant plus terrorisanteajla complexité du savoir empéche un public
ignorant ou, pire, demi-savant, de se défendrerfaot les informateurs ont une bonne
conscience a toute épreuve : c'est pour notre Qi€ils nous alertent, qu'ils évitent de porter
a notre connaissance des informations ou des jugemequi pourraient ébranler les
certitudes qu'ils ont enseignéegSanté publique et Libertés : Les illusions dentzbilisation.
Ou comment informer les citoyens par Norbert Bel)ddi6]

L'exercice de ce pouvoir ne peut a l'évidence pas @eutre puisque linformateur est
également le prescripteur. Indispensable a I'amdmalu patient et donc a la constitution du
contre-pouvoir medical, ce pouvoir sera utilisé lgamédecin comme outil d'influence sur le
patient dont il requiert I'assentiment pour le seiy

7.4.2.4 La relation médecin-patient

7.4.2.4.1L.a démocratie sanitaire

La relation médecin-patient a considérablement i aepuis quelques années. En 1950,
Louis Portes, président du Conseil de I'Ordre aidicrelation médecin-patient, comme la
rencontre d'une confiance et d'une conscience.nSalp le patient, dénué de conscience
apanage du seul médecin, se doit de faire confialicesi analysée, la relation médecin-
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patienttraditionnellen'est pas dénuée de paternalidte.médecin paternaliste sait mieux que
le patient ce qui est bon pour lui et n'a besoin@isa participation ni de son acquiescement.
(...) L'épidémie de sida (...) au cours des années-1980 (a) donné une ampleur sans
précédent aux collectifs de malades, qui ont paténaladie sur la place publique et ont
réclamé le droit de s'intéresser et d'étre entenslus|'organisation des soins, la facon de
conduire les traitements, voire la maniere dontiésoulait la recherche médicale. Depuis les
associations de malades (pas seulement du sidajiseanues des acteurs importants dans le
domaine de la santé. (Mais) Il reste encore du ¢heamparcourir pour atteindre ce qui se
présente parfois comme une "démocratie sanitainedis qui semble parfois professer une
contradiction bien réesumée par une formule du ptdijue Pierre Lascoumes : "L'usager au
centre, les professionnels au milieu[54]

Pour notre part, constatant les évolutions desié®s décennies, nous préférons considérer
que la relation médecin-patient doit étre la remr@rde deux confiances et de deux
consciences.

7.4.2.4.2L e colloque singulier a I'épreuve

Pourtant, un grand nombre de patients ne se gsatiplis de cette relation, telle qu'elle est
pratiquée actuellement. Le colloque singulier detvae plus en plus un collogpéuriel : les
écrans se multiplient entre le patient et le médea commencant par celui de l'ordinateur.
Les autorités étatiques ont senti un besoin crois$a [égiférer, d'édicter des regles, normes,
obligations aux professionnels de santé et awemati Cette réglementation grandissante ne
simplifie pas la relation médecin-patient, voirade lui faire perdre de son humanité. Il ne
conviendrait pas d'aboutir a terme a une médeeisigectueuse des régles au détriment d'une
médecine plus attentive a l'autre.

En 1935, George Duhamel dans son liveecolloque singulier du médecin et de son malade,
parle de la relation médecin-malade en tant qu&otglier, comme dans le sens d'un combat
singulier, d'homme a homme. L'expression est diaydas intéressante que la description de
cette notion de face a face rappelle égalemerdrigctere unigue de cette relation : le terme
singulier ne peut-il pas également étre entendus dame autre acception : celle de
"particulier, qui porte un caractere unique? Pourtant, I'évolution de la relation médecin-
patient se révéle étre de moins en moins singulieeequant une véritable crise de ce rapport
privilégié entre le médecin et son patient. Latretadit du colloque singulier(médecin-
patient), base de la médecine hippocratique, risguse transformer de fait enlloque extra
singulier parce que vont intervenir obligatoirement les stiegxtérieurs demandeurs
d'informations.

Plus encore, Xavier Bertrand lui-méme alimentaittecembiguité lors d'un discours au
MEDEC "Toujours fondé sur le colloque singulier, I'acte doin devient aujourd’hui une
pratigue davantage collégiale et collectivis5]

Le 1% juillet 2005, la Ligue des Droits de 'Homme (LD&ffirmait que le schéma du Dossier
Médical Personnel tel qu'il figure dans le projetldi porte atteinte a la relation de confiance
et a la confidentialité qui régit leolloque singuliermédecin-patient, sans qu'il soit prouve
gu'il contribue efficacement a I'amélioration dems.
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7.4.2.4.3Espace de transparence

Le DMP veut devenir un dossier exhaustif, un esplecansparence ou le patient livre tous
ses maux et ou le professionnel de santé est esegmisn de tous les éléments nécessaires
pour y répondre par des soins de qualité. Maisalasparence est-elle souhaitable ? De tout
temps, le patient a été libre de se confier ourdsguver un jardin secret. Le DMP aboutirait-

il @ une négation de l'espace intime ? Ne risqtidrpas a terme de devenir un outil du
totalitarisme ? Quels seraient les gains réelgeend de santé de cette perte d'intimité ?

L'attribution des mandats ou l'usage du droit asquage permettront en partie de défendre
cette intimitéviolée

7.4.3 Les associations de patients

7.4.3.1 Leur réle

La création des associations des patients a mangu#ouleversement dans le monde de la
santé. Cela s'est avéré indispensable pour la skefées malades au début de I'épidémie du
SIDA. Depuis, ces associations n'‘ont cessé deustiphier et de se généraliser aux autres

pathologies. L'apparition de ce nouveau pouvoirsdanpanorama de la santé marque une
modification des rapports de force. En tant queigeode pression, elles jouent assurément un
réle de contre-pouvoir.

"Le malade y apparait non comme patient, mais comsager, c'est-a-dire acteur dans un
rapport d'échange (...) Or, cette mutation n'‘engags peulement la relation médecin-
malade, dans laquelle le statut d'usager perméttdaffirmer un contre-pouvoir face au
pouvoir de décision du médecin. Elle engage aussnauveau rapport du malade a la
maladie, rapport informé, dans lequel le savoirsh'plus monopolisé par le professionnel,
mais réapproprié par l'usager, qui utilise ses mex canaux d'information, les réseaux de
communication de la vie associative, I'expérienes dutres usagers ou les confrontations
dont il a connaissance entre les stratégies meéescalontradictoires. (...) Cette mutation
engage enfin un nouveau rapport a l'institution (N6 consiste pas a adopter une position
consumeriste individualisante, mais au contrairee@aonnaitre dans les usages des valeurs
qui nécessitent d'étre collectivement défend|49]"

Outre leur rdle de contre-pouvoir, les associatiaes patients ont pour fonction
d'informer/former/communiquer avec tous les usaglerda santé afin de maximiser leur
autonomie.

7.4.3.2 Leur représentativité

Ces associations sont devenues les intervenantdéegiés des pouvoirs publics lors des
travaux nationaux tels que la mise en place du DMRes sont considérées comme
représentants I'ensemble des patients ou patietastjels, autrement dit représentants de la
population francaise dans son ensemble. Maisusidpport est indéniable, on ne peut pas ne
pas s'interroger sur leur |égitimité, sur leur és@ntativité autoproclamée. Nous sommes
alors en droit de nous demander quelle place Vieom de leur accorder.
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Pour notre part, lors des entretiens réalisés, aposs constaté que les préoccupations des
représentants des associations de patients et dalie patient lambda étaient tres différentes.

7.4.4 Les hébergeurs de données médicales et leur m  édecin

Les hébergeurs de données médicales sont desésogitées a but lucratif. Leur objectif est
de traiter le maximum de DMBr c'est au patient qu'est donné le choix de liysmeent. I
fera vraisemblablement son choix selon les seriteposés par I'hébergeur : accessibilité,
garantie de sécurité ou autres services associgsi, AOUS pouvons aisément imaginer que
les hébergeurs vont tenter de séduire chaque asscia avec des campagnes de publicité,
de promotion...

Quant au médecin salarié de I'hébergeur, il eselg a avoir acces directement aux données
comprises dans le DMP. Il est garant de la confidit® du dossier. Un médecin aura la
possibilité de consulter un nombre non négligedbleossiers. Normalement, une trace devra
mentionner chacune de ses visites. |l faudra sasde la protection de ce médecin détenteur
d'un pouvoir puisqu'il sera en possession d'unisaeb donc soumis a de nombreuses
sollicitations plus ou moins Iégitimes.

7.4.5 Les industries de santé

Ces sociétés a but lucratif jouent un réle predamirdans la Santé : par la conception et la
distribution de médicaments ou de produits de pamapacie, par la recherche de nouvelles
molécules et donc de nouveaux traitements, paotebre de personnes employées, par le
développement de la pharmacovigilance, par le@nmention dans la formation continue du

médecin.... Cette industrie, acteur incontournablée arands pouvoirs. Le DMP deviendra

une nouvelleraison de s'intéresser au patient puisque l'olotertes données contenues dans
les DMP leur serait d'un grand apport dans lesestatiniques.

Le médecin prescripteur, auteur des données médjcalavant, notable, est lui-méme
dépendant, a I'extréme otage, des pouvoirs d'aggensont les industriels. L'influence de ces
pouvoirs est pernicieuse puisqu'elle s'exerce weisades cadeaux de fin d'année, des
formations médicales continues gratuites - pressiéeg¢ séminaire, congres - des entrevues
régulieres avec les visiteurs médicaux, des aidemndieres pour les études médicales et
I'installation. Et cette liste n'est pas exhaustive

Enfin, devant le récent encouragement a l'autoraédit, le patient transformé en
consommateur de produits pharmaceutiques en véme devient a son tour une cible
commerciale, alors qu'il ne dispose pas des méniés critiqgues que le médecin

7.4.6 La Haute Autorité de Santé (HAS)
L'objectif premier de cette institution (créée parloi n°2004-810 du 13 aolt 2004) est
d'améliorer la santé publique et ainsi a terme élliamer la santé individuelle, en réalisant des

études cliniques, épidémiologiques ou évaluativesaspopulation francaise.

Or, face a ce pouvoir, deux mouvements s'opposeBuUx qui ne concgoivent pas que la
banque de données médicales que constituera I'bleselems DMP réunis en réseau ne soit
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pas utilisée pour des recherches de santé pubbguerdnant que ce qui est utile pour chacun
des patients pris individuellement l'est égalempatir la santé publique, et ceux qui

s'opposent radicalement a l'utilisation des donrééekes fins statistiques par crainte d'un
manque de sécurisation des données.

Alors que les dossiers patients sont de plus es yilisés a des fins collectives comme les
études cliniques, épidémiologiques, économiqué&vatiatives [56], le DMP, en I'état actuel
de ses principes constitutifs, ne pourra aucunerdéet utilisé a des fins de recherche
médicales ou épidémiologiques (CollodielP, Ethique et confiare; Jeanne Bossi). [5]

L'Académie Nationale de Médecine est intervenuesdardébat en rendant publique le 22
mars 2005 ses recommandations dans le domaine decleerche biomédicale "Une
recherche clinique et fondamentale de haut niveaunvestigation clinique et thérapeutique
comme en santé publique, est indispensable aussigmur améliorer les soins que pour
développer une industrie pharmaceutique forte elépendante. (...) Promouvoir les
conditions d'une recherche en santé publique deanivéquivalent a celui de nos voisins
européens en adaptant les principales bases deédsnaxistantes pour en faire des outils
épidémiologiques efficaces. (...) De tous les sestal# la recherche biomédicale, la
recherche en santé publique est celui que les prgmations majeures de la société Iégitiment
le plus directement : risques sanitaires, prévanties grandes pathologies, inégalités
sociales dans la santé, fonctionnement du systeansadté. Elle est donc a la base des
décisions politiques dans le domaine de la santé. Rlusieurs banques de données existent
déja, souvent mal exploitées parce qu'elles martgdercohérence. (...) On doit également
trouver un équilibre entre, d'une part, I'anonyneatl'interdiction de croiser les données de
plusieurs banques imposés par la "Commission Nal@imformatique et Liberté (CNIL)"
et, d'autre part, les impératifs des études épidéagiques.”

Un autre communiqué publié par Raymond ArdaillolReger Henrion le 14 février 2006
intitulé Communiqué sur l'utilisation en épidémiologie desds de données recueillies en
population généraleexplique au sujet du DMP":La finalité d'un tel dossier ne doit pas
seulement étre individuelle, c'est-a-dire permetin@ médecins d'obtenir rapidement tous les
renseignements utiles au diagnostic, au traitementau suivi du patient, mais aussi
épidémiologique, c'est-a-dire permettre de rassemlds données individuelles en vue
d'obtenir les données indispensables sur I'étaitame de I'ensemble de la population. La
rédaction du dossier doit impérativement tenir ctenge cette nécessité. L'anonymat doit
étre préservé..."

D'autre part, certains opposants a l'utilisatiorcele données a des fins statistiques expliquent
que la multiplication des objectifs du DMP risquee rdlentir sa mise en place et plus encore
de le détourner de son objectif premier.

En conclusion, d'apres le GIP-DMP, le DMP n'enrlias en un premier temps les banques
de données épidémiologiques ou cliniques. Il estrdageable qu'une telle base de données
ne puisse étre utilisée a des fins de recherchs glee la France accumule un retard en la
matiere par manque de moyens financiers et de ésnaai@rande échelle. Nous ne pensons
pas que l'utilisation de ces données par les charshaugmenterait considérablement le
risque de divulgation des données individuellesohvient de rappeler que nous disposons
maintenant de moyens techniques pour rendre ana@igsedonnées sans pour autant leur
retirer leur intérét scientifique. Cette craintes-aivis de la recherche est a nos yeux peu
fondée.
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“Les francais connaissent mal ce qu'est la santdigue. La ou un scandinave verra une
maniere d'améliorer sa santé, le francais bien sotwne verra que contrainte, entrave a sa
liberté et une certaine mainmise de la part de pengs qu'on présente souvent comme des
Ayatollahs complétement sinistres, et qui ont edkassainir une population déja accablée
par des maux tels que le chémage, la peur du leamteni' (Santé publique et libertéd es
francais connaissent mal la santé publiquee Franck Nouchi) [46]

7.4.7 La Caisse des Dépbts et Consignation

La Caisse des Dépots et Consignation (CDC) estuevd@un pouvoir non négligeable dans le
cadre du DMP. Son réle est défini dans l'avantgirdg décret DMP'La Caisse des Dépbts
et Consignations est l'opérateur de ce portail.eftitre, elle en assure la mise en ceuvre et la
gestion, ainsi que l'intégration avec les systénes hébergeurs, dans les conditions d'une
convention passée avec le ministre de la santéte Geinvention précise notamment les
mesures nécessaires pour assurer la confidentidét informations et pour empécher toute
utilisation de ces informations pour des activigddérieures a cette mission. Elle fixe les
colts de mise en place et de gestion du portaluetervice de confiance(Avant-projet de
décret DMP : Sous-section 5 : Des organismes chad@@ministrer le Dossier Médical
Personnel, Article 26) [24]

Le 19 janvier 2005, elle est confirmée comme ingestr institutionnel.

Rappelons que la Caisse des Dépbts est une imstifutanciere publique, créée par la loi du
28 avril 1816 et régie par le Code monétaire erfaier (Livre V, Titre I, Chapitre VIII), en
charge de missions d'intérét général qui lui samfiées par I'Etat et les collectivités
territoriales. Elle est aujourd’hui légalement lestipnnaire de référence des fonds privés
comme l'épargne et les retraites des Francaisak#lere le financement du logement social et
la politique de la ville. Et elle est le grand istisseur institutionnel de long terme, en
particulier pour les collectivités locales. Afiragsurer son autonomie, elle est placée sous la
surveillance et la garantie de l'autorité légiskagxercée par une instance indépendante : la
Commission de surveillance, présidée par un députéomprenant douze personnalités
qualifiées dont trois autres parlementaires.

Pourtant, ce role d'investisseur institutionnel@MP suscite de hombreuses réactions aussi
bien de I'Ordre des Médecins, de certains méde@nsnternet (www.fulmedico.org, le blog
du Dossier Médical Personnel) que du CISS. lls ideénent que la CDC échappe a tout
contréle démocratique.

Jacques Sauret tente de rassurer le 8 décembres@00s6 site www.fulmedico.org [16]"ll

n'y aura qu'un seul dispositif opéré par un acteler confiance, la Caisse des dépbts et
consignations. On lui a demandé d'assurer uniquémhaesecurisation mais on ne lui donnera
acces a aucune information médicale. La séparademroles est la premiére garantie."

Cette structure se confinant au réle Iégitime darfceur du DMP, nous ne comprenons pas
les craintes exprimées par les différents intermena
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7.4.8 Les pouvoirs publics

A lissue du procés des médecins de Nuremberg,aqdionné naissance au Code de
Nuremberg, base de la bioéthique actuelle, leamass internationales ont essayé de faire en
sorte que les pouvoirs politiques ne puissent pissumentaliser la médecine. Pourtant, les
corps constitués de notre démocratie - exécutfslitif et judiciaire - font intrusion de plus
en plus dans la gestion de la santé et faconnegtgssivement la pratique médicale. Le vent
fort du libéralisme fait progressivement bascular yoie Iégislative et administrative (cf. la
réforme de I'Assurance Maladie, le DMP) l'assisaalee systéeme de santé du service public
vers une logique principalement financiere, voioenmerciale. L'objectif principal, qu'est la
meilleure qualité des soins, risque alors de sedil

De plus,"en France, la loi Perben Il ayant Iégalisé un eméde de pratiques qui auraient été
jugées inacceptables avant les attentats de sepéeBd®1, le citoyen attentif est en droit de
s'inquiéter des dérives possible§26] Dominique Perben a poursuivi dans des lois
successives en légalisant notammergitatage informatique a distance sur I'ordinateur d'un
suspect au nom de l'intérét supposé de I'Etat.f@onisseur d'acceés doit obtempérer a cette
demande, conformément a une mesure de la Loi sBétarité Quotidienne (LSQ) du 15
novembre 2001 relative a la conservation des dendé&onnexion. Ainsi puisqu'au nom de
la sécurité, I'Etat fait progressivement mainmiselss différents fichiers existants, comment
ne pas considérer vraisemblable I'nypothése qDdlE pourrait devenir une nouvelle source
d'information ?

7.4.9 Organismes payeurs

7.4.9.1 Les Caisses d'Assurance Maladie

Un des problémes chroniques de I'Etat est l'agtjoav@rogressive du déficit financier de
I'Assurance Maladie. Ses causes sont multiplesretues : allongement de I'espérance de vie,
amélioration des traitements médicaux avec augrientde leurs co(ts, augmentation du
nombre d'hospitalisations en fin de vie... Toutefoesrtains relativisent ce déficit. Christian
Lehmann dénonce dans son ouvrags fossoyeurs, notre santé les intéresg2007) les
présentations biaisées de statistiques destingssiféer les réformes actuelles de I'Assurance
Maladie.

Or le fonctionnement de la sécurité sociale, tanir pe remboursement des soins que pour la
maitrise des dépenses de santé, nécessite la isaimsnmde données médicales nominatives
qui mettent en cause le respect du secret médical.

Le DMP est en effet destiné a devenir un des odélmaitrise de ces dépenses comme devait
I'étre le carnet de santé. Les Caisses d'Assusaaitebuaient le droit de consulter les carnets
de santé afin de veiller a leur bonne tenue (af62-1-2 du Code de la sécurité sociale) ; il
devenait ainsi un élément du controle des pratscpar les Caisses d'Assurance Maladie.

7.4.9.2 Mutuelle / Banques / Employeurs

Le DMP est constitué d'un ensemble de donnéesunaifois rassemblées, auront une valeur
financiére importante. Les préts bancaires, lesrasses souscrites auprés de compagnies
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d'assurances, les contrats d'embauche, les demdedesmboursements complémentaires
dépendent tous de I'état de santé de la persomandeuse."Le raisonnement économique
est imparable. (...) Les restrictions exercées pamb@ngues sont entrées dans les mceurs, et
I'intrusion permanente des assurances dans le seungéglical n'est remise en cause par
personne.'[57] Le DMP peut ainsi étre utilisé contre l'irééde son propriétaire si son acces
est insuffisamment réglementé.

Un article du New York Times révele la crainte intpate des patients de l'usage des
données de santé par leur employ8ua. plupart des américains affirment qu'ils s'inégnt

de ce qu'un employeur pourrait faire de leur dasdiassurance santé, par exemple pour les
éliminer de certaines offres d'emploi. Ce pointsoet de plusieurs enquétes, dont celle trés
récente menée par un organisme a but non luctatiFondation Markle.'719] Cette pratique
courante est facilitée par la loi américaine.

"La loi permet aux représentants d'une société alfamcces aux dossiers médicaux des

collaborateurs pour traiter les contentieux en raegi d'assurance. Ces mémes critiques
indiquent qu'il n'est pas rare de voir, au seinruméme société, la méme personne étre
chargée simultanément du traitement de ces litejedes procédures de licenciement. Cela
permet a des sociétés de se débarrasser de gastatti'affections colteuses et d'inventer

des motifs fallacieux de licenciement, tout en gatda main sur les codts de santé. (...)

Méme en absence d'un cadre |égislatif fédéral, qued sociétés commencent a encourager
chez leurs salariés la création de dossiers médidatormatisés. Chez Pitney Bowes, les

salariés touchent une prime s'ils enregistrent aopie de leur dossier sur WebMD.com, le

site internet de la santé. (...) Al Rapp, responsaaleté chez United Parcel Service, a

récemment mis en place un systéme d'informatisa@gsndonnées de santé pour ses 80 000
salariés non syndiqués. UPS accorde un bonus dea5@8ux de ses salariés qui acceptent

fournir des renseignements d'évaluation des risquagurs."[19]

En France, le législateur a formellement et exj@inent exclu la médecine du travail de la
liste des acteurs pouvant avoir accés au Dossi@lidsléPersonnel. Pourtant un probléme
subsiste car la limite entre les différents pouvaitest pas clairéPrenons I'exemple de la
médecine expertale, de la médecine assurancieldemiain de la médecine prédictive. La
compétence n'est pas du tout exclusive, nombreédeaims sont traitants le matin et experts
I'apres-midi."(ColloqueDMP, Ethique et confiarec: Professeur Olivier Lyon-Caen) [5]

7.4.10 Les médias
Le DMP peut étre convoité par les médias. Indiscrpar nature, ces pouvoirs de
communication sont intéressés aux informations cdtds que sont notamment les
informations médicales afin de les rendre publigDesce point de vue également, I'ensemble
des DMP nécessite d'étre protégé.

7.4.11 L'ordre des médecins
Il convient de mentionner, sans s'y attarder, F®rmdes Médecins dont l'influence discrete

peut n‘en étre pas moins réelle. Il est parfoisrpdllé par les patients lors de conflits avec le
meédecin, bien que la majorité des procedures saibinitiative des médecins mémes.
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Comme nous l'avons vu, tous ces pouvoirs ont désgiis multiples a s'intéresser au DMP, et
chercheront a séduire ou influencer le patienfadidra que celui-ci soit bien informé des
rapports de force en jeu afin de pouvoir, de manéetairée choisir ses alliés.

7.5 Le droit au Masquage

Le droit au masquage est encore mal défini damant-projet de décret DMP : [24]

"Article 17 : Le titulaire, ou l'un des titulairede l'autorité parentale, ou son tuteur, peut
rendre des informations inaccessibles a tout outipades professionnels de santé
susceptibles de les consulter, a I'exception dedlar de la donnée visée. Cette restriction
n'‘est pas mentionnée dans le Dossier Médical Pedoklle peut étre levée a tout moment.”

Afin d'illustrer ce paragraphe sur le droit au mesge, nous nous référons a l'annexe 5.

7.5.1 Catégories de données masquées

L'avant-projet de décret ne définit pas quellesreles catégories de données qui pourront
étre masquées. De méme que certains soins sogatliles, on peut supposer que certaines
données pourraient étre interdites au masquage.! Qe le statut des données

administratives permettant l'identification du cdéair du DMP ? Comment & la fois disposer
de ces informations indispensables a des soinuditéa(age du patient, origine ethnique,

nombre d'enfants ou statut conjugal...) et les pmté&y maximum quand on sait que la

meilleure fagcon est de les rendre anonymes ?

7.5.2 Masquage de documents indivisibles

Le DMP sera constitué de plusieurs documents, idad@lement indivisibles : compte-rendus
d'hospitalisation, de consultations, résultats afteens biologiques, ordonnances... Le
masquage ne pourra s'appliquer que sur un doclenaat.

En effet, le masquage d'une donnée isolée au sgirddcument risquerait de porter atteinte a
la qualité du DMP en lui faisant perdre son senggven lui donnant un sens contraire.

(De plus, et selon le Professeur Pierre-Louis Feagrs'ajouterait la difficulté informatique de
masquer une partie d'un document numériquementigitalie.)

7.5.3 Raisons du souhait des patients de disposer d  u droit au
masquage

7.5.3.1 Instrument de contréle permettant d'exercer un contre-
pouvoir

Le CISS souligne réguliérement l'intérét du comtrdés données médicales par le patient en
considérant que la capacité de controler esacteur d'acceptabilité sociale.

Jean-Luc Bernard, président du CISS décldree: contrdle de l'information par le patient et,

en particulier, le contréle du flux et du partagst antroduit par le Dossier Médical
Personnel. En effet, le partage est placé sousidrgle du patient, ce qui constitue un fait
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totalement nouveau. Pour nous, le Dossier Médieak®nnel constitue une quasi-révolution
culturelle pour les professionnels de santé etasades, nous devons nous donner un cadre
de réflexion large faisant intervenir tous les acte" [5]

D'aprés une étude de Cecilia Pyper, 67% des pstwmihaitent contrdler l'acces a leur
dossier. [36]

Ce contréle du DMP permet au patient de créer umtregouvoir face au pouvoir des
meédecins qui s'effrite progressivement. Certainslaui@is s'y sont opposés en arguant des
risques qu'il ferait courir a I'efficacité médicaltLe milieu consumériste des patients, assez
spontanément porté a la contestation du "pouvoidioa” et qui a trouvé dans le DMP un
instrument d'exercer son "contre-pouvoir”... samnger qu'il dessert ses propres intéréts."
(Fulmedico : Un gouvernement d'abord soucieuxidtzfe). [14]

7.5.3.2 Instrument de protection

Le droit au masquage protege le patient de ladeaton souhaitée d'informations par des
tiers. Il protege la liberté de chacun de dévodernon son intimité aux professionnels de
santé, et il est essentiel de garantir cette Boert

Mais cette protection apportée par le masquagellessuffisante ? Une personne déterminée
et compétente en informatique ne peut-elle pag legemasques a l'insu du patient ?

D'autre part, s'il est incontestable que ce drstitume protection de la vie privée du patient,
est-on bien sar qu'il le protége ?

Le patient peut par méconnaissance choisir de reastps données qui porteront préjudice a
sa santé. Ainsi ce droit garantissant la confidété des informations médicales peut devenir
un outil de dégradation de la qualité médicale. Dauelle mesure le patient peut-il
représenter un danger pour lui-méme et de quelleiérea peut-on le protéger contre lui-
méme ? Le droit au masquage est-il donc linstranaglapté de défense des intéréts de
l'individu ?

7.5.3.3 Instrument de correction

L'étude de Cecilia Pyper rapporte qu'un tiers dasepts souhaite avoir la possibilité de
compléter ou de corriger leur dossier. [36]

Dans le cadre du DMP, les données de santé neogpbuétre modifiées que par le
professionnel de santé, auteur de linformationcaVvaccord du patient. Les autres
professionnels de santé ou le patient ne pourront dorriger les informations du DMP. Le
patient n'obtenant pas la correction souhaitée rpoalors choisir de masquer la donnée
problématique. Le masquage, devenant alors un mdgeoorrection, correspondrait a un
mésusage de ce droit.

7.5.4 Du Dossier Médical Partagé au Dossier Médical  Personnel
Ce glissement sémantique s'est effectué au coutfetde2004. Ce choix du gouvernement

vise a souligner lI'appartenance du dossier aurpate dossier va donc étre marqué par un
processus de personnalisation et d'appropriatibeonvient de se demander ce qui rend le
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dossier médical véritablement personnel. Je pengwi@i a notre capacité pour nous
I'approprier, pour nous y retrouver et pour nouseconnaitre. En outre, il convient de se
demander si nous sommes égaux dans notre capanib@saapproprier le Dossier Médical
Personnel, ce qui pose la question de la médiatiamonvient de se demander également en
quoi le Dossier Médical Personnel nous est persbi@tgacun a un rapport subjectif avec ses
propres informations médicales : or le Dossier MédliPersonnel laisse la possibilité aux
patients de réagir.{ColloqueDMP, Ethique et confiarec: Professeur Emmanuel Hirsch) [5]

Les droits des patients attachés au DMP sont-ffssants pour le qualifier dpersonnel? La
réaction positive des associations de patients gtetlmle penser.

7.5.5 Institution de représentants

Nous avons exposé divers éléments - dans la cooclds paragraphe 7.3.2 - permettant de
constater que les patients ne sont pas toujounsesare de gérer au mieux leur dossier.

Le Code de la santé publique, en son article L.46,Jdlrépondu a cette attente en instituant la
personne de confiance :

"Toute personne majeure peut désigner une persdam®nfiance qui peut étre un parent, un
proche ou un médecin traitant, et qui sera consufié cas ou elle-méme serait hors d'état
d'exprimer sa volonté et de recevoir l'informatinécessaire a cette fin. Si le malade le
souhaite, la personne de confiance I'accompagne das démarches et assiste aux entretiens
médicaux afin de l'aider dans ses décisions."

Celle-ci est donc revétue du droit de suppléerdiept quand il est dans la difficulté ou
I'incapacité d'assumer ses responsabilités.

La création du DMP impose une adaptation de lal@ situation nouvelle en réponse a la
demande de certains patients de pouvoir nommerpargnne ayant acces a leur dossier
médical, qui pourrait gérer leurs droits d'attribntde mandats et qui pourrait masquer en
leur nom quand ils seraient dans l'incapacité diite. [40] Nous pouvons présumer qu'il
s'agirait dans la plupart des cas de la personneodéance que l'on doterait de droits
complémentaires.

Lors de la phase d'expérimentation, le GIP-DMP Ndites annexes du DMP www.d-m-p.org
parues en juillet 2005) a défini wlélégatairecomme un'professionnel de santé a qui un
patient a explicitement et nominativement donnégiélon pour gérer en son nom les droits
d'accés a son DMP"Ce gestionnaire devait donc étre exclusivemenpnafiessionnel de
sante.

Puis, lors des expérimentations, nous avons pueaelgu'un hébergeur - vraisemblablement
en désaccord - ne mentionnait plus cette obliggirofessionnelle dans le document remis au
patient"Gestionnaire désigne la personne choisie par liégod pour gérer, en son nom, pour
son compte et dans son intérét exclusif, la commestes droits d'acces a son DMP."

Enfin, I'avant-projet de décret DMP ne reprend lpagéterminant delélégataireet propose
I'institution d'un mandataire. [24]
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"Article 16 : Le titulaire du Dossier Médical Pensoel peut donner un mandat pour gérer en
son nom et pour son compte les droits d'accés eDamsier Médical Personnel. Ce mandat
est exclusivement un acte écrit et gratuit. Le rataice doit étre un majeur capable et ne
peut avoir accés aux informations contenues dabioksier Médical Personnel du mandant.
Le mandat est mis en ceuvre au terme d'un délaiitidéjours & compter de l'information de
I'opérateur du portail prévu a l'article 26. Le mdat peut étre révoqué a tout moment, par
simple information de I'opérateur du portail, gai transmettra a I'nébergeur concerné dans
le délai d'un jour a compter de la réception defbrmation.”

Le mandataire, qui n'est donc plus nécessairenteprafessionnel de santé, n‘aura selon le
projet qu'une fonction de gestion des mandatst-&*dge qu'il ne pourra pas avoir
connaissance des données contenues dans le DNPfogtori il ne pourra en aucun cas
masquer des données pour le patient.

Pourtant, il nous semblerait judicieux d'établireusohérence entre les fonctions de
mandataire, qui dispose de pouvoirs strictemeritdsma la gestion des mandats, et celles de
la personne de confiance a qui la loi donne desg@miimportants d'assistance et de conseil:
la fusion de ces deux rdles en une méme personiteradly assurément la confusion et
d'éventuels conflits de pouvoirs.

Il serait par ailleurs logique que la loi donneagérsonne de confiance, dés lors qu'elle serait
également mandataire, les moyens d'exercer saomissi lui attribuant de facon explicite le
droit d'acces aux informations contenues dans |€RMsi que le droit au masquage.

Enfin, avec l'attribution de ces droits complémaata pourrait étre remis au mandataire un
code d'acces personnel, permettant la tracabiitéas$ interventions dont pourrait prendre
ultérieurement connaissance le patient.

7.5.6 Le masquage dépend de I'adhésion du patienta u DMP

La constitution du DMP ne sera pas obligatoire plassuré, mais le remboursement des
soins et consultations médicales seront dépendintbouverture et de l'accés qu'il aura
donnés a un DMP.

Nous pouvons supposer que les patients opposés cankeeption méme du DMP n'en
ouvriront pas ou, s'ils en ouvrent un, ne donnepastd'acces a des professionnels de santé. A
fortiori, ils n'useront donc pas de leur droit aasguage.

7.5.7 Le masquage dépend du colloque singulier
La relation privilégiée du patient et du professieinde santé influera considérablement sur
l'usage du droit au masquage. Une perte de comfiatiégard du médecin conduira le patient
a protéger ses données personnelles.
"Le masquage ne doit pas reposer sur la défianseawis des professionnels de sante.”

(ColloqueDMP, Ethique et confiarec: Synthése des travaux du colloque. Professeaarill
Claude Benhamou). [5]
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7.5.8 Le masquage dépend de I'autonomie du patient

A notre époque, le patient souhaite plus d'autoaaians la gestion de sa santé ; mais cette
autonomie accroit la responsabilité de ses choiattribution de mandats et le droit au
masquage deviennent les instruments majeurs deawgtinomie.

La capacité d'autonomie développée par le patiépend de son état de santé. Lors des
phases aigués de la maladie, le patient est capalieoins d'autonomie et préfere étre plus
pris en charge, sans avoir a participer a la peselécision. Ainsi peut-on pressentir que le
droit au masquage sera principalement utilisé gaphtients en phase chronique ou en bonne
santé.

"La société peut-elle enfin se rassurer par le epicd'autonomie ? La personne malade
peut-elle exprimer ses préférences, ses désirs eoda® droits qu'une loi du 4 mars 2002
aurait inscrits dans le marbre ? C'est ignorer depsychique et mental de ceux qui vont
mourir, parfois inconscients, souvent agrippés & pwarole d'espoir, demandant tout sauf
d'étre libre dans leur choix par le transfert mdissir le soignant, sur la médecin¢27]

Didier Sicard balaye ces objections en insistantastesponsabilisation des patients:

"Ce n'est pas en attendant toujours tout de |'Etast-a-dire des autres, que le sentiment de
plénitude s'accroit. Au contraire, c'est d'une teeile maitrise individuelle des risques, d'une
meilleure mobilisation des citoyens que I'on pdtdralre réellement des progrés : seule une
responsabilisation croissante des personnes, ungble autonomisation permettra que tout
nouveau risque porteur d'incertitudes scientifiqueen observable de facon concréte, et
mettant en cause des agents infectieux, chimiguesnmnus, ou issus d'une technologie
moderne, ne soit plus vécu avec une angoisseifigest[27]

7.5.9 Le masquage dépend des données inscrites

7.5.9.1 Données autorisées, données exclues du DMP

"Certaines données sont exclues de la collecteaesom soit d'une disposition de principe
prévue par la loi, soit de leur inadéquation auxafités du traitement, soit par I'exercice du
droit d'opposition de la personne concernée parinésmations nominativesAinsi, parmi
les restrictions de principe, existéelles qui concernent les infractions, condamnatiet
mesures de slreté et celles relatives a la racg, gainions politiques, philosophiques ou
religieuses ou aux appartenances syndical¢S6]

Il faut pourtant noter que certaines informatioesmissbles ont un intérét réel sur le plan

meédical : ainsi, connaitre I'origine ethnique appartenance religieuse d'un patient permet
d'affiner des hypotheses diagnostiques (par exentplmaladie périodique, endémique sur le
pourtour méditerranéen) ou de choisir un traitenieat exemple : lors du ramadan).

Enfin une étude qualitative d'entretien semi-streede 30 patients anglais menée par Leone
Ridsdale rapporte que certains patients ont idérdds sujets qu'ils ne souhaiteraient pas voir
inscrits sur I'écran d'ordinateur du médecin : cemi@ires personnels, maladies mentales,
maladies graves ou terminales et habitudes d¢A8gEn plus de ces restrictions de principe,
les patients ne souhaitent pas trouver les diagsasbn encore annoncés par le professionnel
de santé. Cette derniere crainte ne sera pasigestdn France puisque le dispositif
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d'accompagnement du DMP exige dans ce type ddisituzne consultation d'annonce avant
d'étre inscrite dans le dossier consultable pgrateent. Nous avons discuté de la notion de
consultation d'annonce dans la conclusion du paphgr7.3.2.

On peut finalement s'interroger sur la nature demédes que le patient souhaitera masquer ?
Correspondront-elles aux mémes données rapporddsd'dtude de Leone Ridsdale ? Seront-
elles plutdt des données trés subjectives issuesafloque singulier ou des données
objectives issues d'une médecine purement cliredenc percue comme déshumanisée ?

Quoi qu'il en soit, il appartiendra au médecin dgimguer les données devant figurer sur le
DMP de celles inscrites dans son seul dossier gsafienel.

7.5.9.2 Obligation de discuter les informations ins  crites

Les professionnels de santé auront l'obligatiorcalesulter le patient avant toute insertion
dans le DMP ainsi que le précise l'avant-projetdderet en son article 12"Lorsque le
titulaire y a consenti, le Dossier Médical Persohest complété des données pertinentes
issues des dossiers des réseaux de santé prévasteles L. 6321-1 et suivants du Code de
la santé publiqgue"C'est aussi le cas en Grande Bretagne avec lerdatHealth Service
(NHS) [17]. Ainsi, nous sommes en droit de penséamrés consultation du patient, les
données seront inscrites dans le DMP dans l'idgedartagées, réduisant ainsi, la nécessité
de les masquer.

Au contraire, I'étude de Leone Ridsdale met enedhdd que les patients en psychiatrie, sont
"moins aptes a supporter cette franchise et suggeraee le médecin ajoute une information
sur une maladie mentale une fois le malade ayaititéda piece."[43]

Dans le cadre du DMP, les informations confiées professionnel de santé pourront étre

consultées par I'ensemble des autres professio(seten leurs mandats et leurs droits de

lecture). Cette situation sera nouvelle car actusdint, peu de dossiers sont réellement
partagés en réseau entre professionnels. Le aersatnté, qui devait devenir un lien entre les
médecins, n'a que peu été utilisé. Il suffisaitd@ment au patient de s'opposer au recueil de
données ou d'oublier son carnet pour que les irdboms n'y soient pas reportées.

Le rapport Fagniez conseille quenfiission partagéeentre professionnels de santé et le
patient, soit privilégiée. Il distingue deux formdemission partagée l'une "consiste a
rendre l'information totalement absente du DMP eHElbit s'appliquer aux informations non
pertinentes ou périméesla seconde"se contente de rendre invisible (masquée) une
information présente dans le DMA.a donnée inscrite est masquée aussiadec possibilité
pour le patient de changer d'avis ultérieuremer@nfdsquer).’Mais "cela n'est possible qu'a
condition de limiter clairement la responsabilité grofessionnel de santé impliqué dans
"'omission partagée".'Nous considérons que cette omission partagéaidisiguse car elle
permet de limiter en aval les risques de masquage.

Une signature électronique pourrait étre attribaiddaque patient, lui permettant de notifier

son accord a chaque inscription de données ddbM R par le professionnel de santé. Cette
signature pourrait diminuer a terme le nombre dsgquages.
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7.5.9.3 Non exhaustivité des informations médicales inscrites

La directive de I'Union Européenne de 1995 et iibérations de la CNIL imposent qles
données soientadéquates, pertinentes et non excessives par ra@px fonctions pour
lesquelles elles ont été enregistréd3ar ailleurs, I'avant-projet de décret DMP memi®n
dans l'article 21 “Le professionnel de santé reporte sans délai iéarinations pertinentes
favorisant la coordination, la qualité et la contité des soins ainsi que la préventiok
choisissant de ne retenir que les donngersinentes le DMP n'a pas |'ambition d'étre un
dossier médical complet (les médecins ont soultpige I'adjectif'pertinente” dans I'avant-
projet de décret soit complété ainde professionnel de santé reporte les informatiqo$l
juge pertinentes)

En ce qui concerne les piéces figurant dans le DIMRicle L.1111-7 du Code de la santé
publique autorise le patient a avoir accétemnsemble des informations concernant sa santé
détenues par des professionnels et établissemergardé (...) a I'exception des informations
mentionnant qu'elles ont été recueillies auprestides n'intervenant pas dans la prise en
charge thérapeutique ou concernant un tel tiefg]'.

Ainsi, le DMP ne contiendra pas de données intargam tiers.

Divers souhaits ont été recueillis lors de la cttaton nationale de I'avant-projet de décret
DMP afin de le compléter de plusieurs élémentaiteaments effectivement suivis, historique
des consultations de médecine générale, groupealisaigu de naissance, alerte vaccinale,
identité du tuteur ou curateur ou du titulaire dautbrité parentale... alors que les
psychomotriciens, les orthophonistes et les d@&#ts souhaitaient également y ajouter leur
propre bilan diagnostique : enrichi de tous ceepple DMP risquera de patir d'une surdose
d'informations.

Il convient de revenir sur le choix des donnéessitiEnées comme pertinentes pour leur
rédaction dans le DMP. On sait que les hypothesgmdstiques participent a la coordination
et a la continuité des soins. Mais, elles corredpoha la démarche médicale indispensable,
et sont le plus souvent a I'état de réflexion, ideussion. On ne peut par ailleurs ignorer que
ces hypotheses diagnostiques, si elles étaienorildps a la lecture du patient, pourraient
représenter une source d'anxiété importante pduirae L'avant-projet semble avoir pris en
considération cette problématique puisquil n'exiges que les hypothéses diagnostiques
soient mentionnées dans le DMP.

Nous considérons, avec les auteurs de l'avanttpiejeécret DMP, que le report complet de
I'ensemble des données médicales et paramédicaiedelDMP serait néfaste pour la qualité
des soins en exposant ces données a un risque decmiasquage et en accroissant la

difficulté a retrouver les données pertinentes ain sd'une trop grande quantité
d'informations.

7.5.10 Le masquage dépend des catégories de profess ionnelsy
ayant acces

Le GIP-DMP prédéfinit par ailleurs le type d'acedscture seule ou lecture et écriture - de

chaque catégorie de professionnels. Les patienssqu délivrer des mandats nominatifs ou
des mandats a une catégorie entiere de professatmeanté. (annexe 6)
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Pour sa part, le Conseil de I'Ordre des Médecinbaterait rendre possible la consultation
du DMP par le médecin du travail. Le gouvernemguognt a lui, souhaite que le médecin-
conseil de la Caisse Primaire d'Assurance Maladiacaés au DMP, ce que le Conseil de
I'Ordre refuse.

Le Professeur Pierre-Louis Fagniez enfin rappoute lg GIP-DMP suggere que le DMP soit
étendu a terme aux médecins scolaires. [13]

Tous ces nouveaux acces risquent de ne pas éseeffah sur le patient qui pourrait en
réaction masquer en masse ses données.

Nous avons relevé, avec étonnement, que la loituast le droit au logement opposable
dispose en son article 22-2 (modifié par la 10i002-290 du 5 mars 2007)n préalable a
I'établissement du contrat de location, le baillewr peut demander au candidat a la location
de produire les documents suivants : (...) Dossieditéd Personnel, sauf en cas de demande
de logement adapté ou spécifiquélbus ne pouvons pas imaginer que le bailleur puiss
exiger d'un candidat locataire une copie completesah Dossier Médical Personnel, méme
"en cas de demande de logement adapté ou spétifiquand tant de précautions pour la
lecture, I'écriture, I'impression et le stockage idormations sont organisées par la loi.

Nous trouvons-nous face au premier exemple inquiiéta lecture du DMP par une personne
extérieure au systéme de santé ? Cela pourragteé fitre entrainer de nombreux masquages.
D'urgentes précisions mériteront d'étre réclamégsce point qui contredit a I'évidence
I'esprit de la réforme instaurant le DMP.

7.5.11 Pertinence du masquage

Un masquage de données peut se révéler pertineintn@opas provoquer la dégradation
somatique ou psychique de la santé d'un patienis M@ sait combien ce terme de pertinent
peut étre subjectif. La situation devient paradexguand un masquage d'informations
sensibles peut avoir des conséquences négativelémirde santé du patient tout en lui
apportant par ailleurs la sérénité recherchéee Siattient juge, en toute connaissance des
conséquences, que l'intérét psychique du masquigeus important que le risque médical,
ce masquage pourra étre qualifié de pertinenppbgiendra donc au médecin d'exercer une
plus grande vigilance pour que le patient soitrimi® et conseillé sur les intéréts et les risques
d'un tel masquage.

7.5.12 Un droit au démasquage

Un intervenant lors des entretiens a proposé auesdmble du dossier soit au contraire
masqué entierement a l'origine et que le patieabratairement décide de démasquer les
informations utiles. Cette proposition qui dénotend importante méfiance a priori ne
présenterait pas de garanties supplémentaires daritéé et n'inciterait guére les
professionnels de santé a écrire les informati@t®ssaires a la coordination des soins. En
outre, seuls les patients les plus volontairesidatd'effort de consulter régulierement le
dossier et de démasquer de maniére pertinentee Geltition semble ni souhaitable, ni
réaliste.
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7.5.13 Masquage et non-effacement

Ni le patient, ni les professionnels de santé, ler®ur auteur, ne pourront effacer les
données contenues dans le DMP. Il convient en éffetouligner qu'a I'opposé du masquage,
cet acte est irréversible. Un rapport de I'ANAESiste sur la nécessité que ce ne soit pas un
effacement :

"La zone rouge doit étre une zone masquée et nerzome manquante : aucune donnée ne
doit pouvoir étre effacée ni par le patient ni parprofessionnel de santgRapport d'Alain
Coulomb) [10]

La synthese des commentaires de l'avant-projeigsmubivec justesse l'aspect périlleux de
I'effacement qui rendrait notamment trés difficiée tracabilité des actes [31] : en effet,
comment des professionnels de santé ayant un jsunpe décision thérapeutique sur la base
d'une information effacée le lendemain pourraigouper en avoir eu connaissance, Si une
procédure judiciaire était mise en route ?

Dans le cadre du DMP, l'effacement d'une donnéeicalédne peut se faire que par le
professionnel de santé auteur de celle-ci, etdtfimtion des données administratives ne se
fait que par l'intermédiaire du médecin travaillpaur I'hébergeur.

La CNIL précise, lors d'un entretien retranscritlsusite fulmedico :

"Un patient peut-il exiger, et obtenir, du médedui détient son dossier I'effacement de
données ? La commission (CNIL) considére, que dettgande ne peut étre satisfaite sauf si
le patient invoque des motifs 1égitimes. Qui tranclu caractére périmé de l'information ?

Sur l'appréciation du caractere périmé d'une infation, I'échange entre le médecin et le
patient parait constituer la voie la plus raisonf@bEn cas de conflit, seule I'appréciation

souveraine des tribunaux pourra trancher le litige.

7.5.14 Condition du lever du droit au masquage

7.5.14.1 Déces du patient

Il semble essentiel de respecter les volontés méas par le patient lors de son vivant au
sujet de la protection de ses données médicales.

L'article L.161-36-1A de la loi n°2004-810 du 1308@004 relative a l'assurance maladie
indique :"Le secret médical ne fait pas obstacle a ce gaerformations concernant une
personne décédée soient délivrées a ses ayantss,ddains la mesure ou elles leur sont
nécessaires pour leur permettre de connaitre leses de la mort, de défendre la mémoire
du défunt ou de faire valoir leurs droits, saufar@g contraire exprimée par la personne
avant son déces[1]

Ce texte nécessitera d'étre précisé mais a ce peut;on considérer que les informations
masquées correspondent a la volonté de ne paguairdes informations a I'ensemble de son
entourage ou uniquement aux professionnels de 8anté

Une réponse opportune pourrait étre de respectectanmandation de 'ANAES qui propose
d'établir au sein du dossier médical une fiche ifipge de recueil des choix du patient
relatifs a la transmission des informations de &atta l'acces aux informations de santé le

98



concernant. Cette fiche comprendrait notamment diisr de communiquer certaines
informations aux ayants droits en cas de déces.

7.5.14.2 Mode d'accés bris de glace

La fonctionbris de glace(selon I'expression utilisée par le Groupementideernisation du
Systéme d'Information Hospitaliere GMSIH dans sapport"Etude de I'alimentation et la
consultation du DMP par les établissements de Samst un acces aux données du DMP
réservé a l'urgence, sans consentement exprestidntphors d'état de le donner. D'apres le
GIP-DMP, chaque accés en urgence devrait étre slim rapport sur les causes et les
conditions de l'intervention.

Il sera nécessaire d'éclaircir le sort des donmégsquées lors de ce mode d'adeés de
glace Est-ce que le masque sera levé automatiquenwrgidérant que la situation d'urgence
autoriserait a porter atteinte au choix préalabl@atient ?

Le Professeur Pierre-Louis Fagniez dans son ragfmppose aux procédures de démasquage
en situation d'urgence, considérant qu'un tel dgosge pourraitbrouiller le message en
introduisant une bréche dans le dispositif de mageuet susciter une incompréhension de la
part des autres professionnels de santé."

Nous ne partageons pas tout a fait cet avis : meadquage devrait étre rendu possible si le
patient a expressément donné son accord préalabisi, lors de chague masquage, |l

pourrait lui étre proposé le choix d'en autoriseleée en cas d'urgence.

Il est important de rappeler que toutes modificetieffectuées sur le DMP (comme le

masquage, les acces en urgence, les rédactionsowleéas...) laisseront des traces
informatiques dont le patient pourra prendre wtdérement connaissance.

Le mouvement global actuel tend a responsabilismamtage les patients : ainsi, en cas
d'acces erbris de glace si le patient n'a pas souhaité autoriser la ledéenasque des
données masqueées, il devra étre conscient descroargges médicales et juridiques de son
refus.

7.5.14.3 Conflit judiciaire

Il est indispensable que le patient ne puisse pasquer son droit au masquage lors d'un
conflit médico-légal. Le professionnel de santégmsen justice doit pouvoir s'aider du DMP
comme de son dossier professionnel pour consisaiéfense.

Le Docteur Frangois Stefani, président de la secéthique et déontologique au Consell
National de I'Ordre déclats'exercer grace a un masquage qui pourrait étkelque dans le
cas de conflits médico-légaux ou a la demande diladed (Bulletin de I'Ordre des
Médecins, Mars 2005 : N°3 : Le patient doit étrdtreade son secret) [6]

7.5.14.4 Durée de vie du masquage

Aucune durée de validité du masquage n'est abatdés le projet. Nous devons pourtant
nous questionner sur l'opportunité d'instaurertefie limite. D'une part, l'intérét serait que le
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patient averti de I'imminence de la levée du magmuerait réévaluer la pertinence de celui-
ci. Mais en revanche, si le patient pour différentgisons n'a pas pris en compte a temps
I'imminente levée de masque, il risquerait de diffusées les données sensibles qu'il avait
pris soin de masquer.

Pour notre part, il ne nous semble pas qu'une dimé&e du masquage soit opportune
sachant que par ailleurs le patient est a mémeéwilger son masquage a chaque instant.

7.5.15 Masquage du masquage

7.5.15.1 Deux courants de pensées

Depuis le COR de juillet 2006, I'idée duasquage masqusemble s'imposer, c'est-a-dire que
le masquage d'une donnée médicale ne sera pas cogu@wau professionnel de santé par
une mention dans le DMP. Deux courants de pen&@gsosent a ce sujet.

D'une part, des médecins par la voix du Docteun-Jeaques Fraslin (www.fulmedico.org)
[14] considérent que ce masque du masquage ned&agmenter la crainte et le soupgon
des professionnels de santé sur les données cestdans le DMP.

"Ce droit de masquage sans notification méme g®lalx personnes qui le consultent,
octroyé sous la pression de quelques représentdass patients, risque d'entacher de
suspicions I'ensemble des 63 millions de DMPulmedico : Jean-Jacques Fraslin, 19 juillet
2006 )

Le parlement a rendu un avis dans ce sens le 2®rec004 "Nous pouvons trés bien
concevoir qu'une personne ne souhaite pas voirdigdans son dossier des données trés
personnelles bien que celles-ci soient importaptag sa santé, par exemple une orientation
sexuelle, des troubles psychiatriques, un alcodisimronique et demande en conséquence
gu'aucune mention de ces données ne figure dandassier mais, il est nécessaire qu'a ce
moment figure un avertissement indiquant au pratiagque le dossier est incomplet et qu'il
devra demander des précisions au mala@@ibnis du Séjour J., Etienne JC. Rapport sur les
télécommunications a haut débit au service du systéle santéOffice parlementaire
d'évaluation des choix scientifiques et technologgp.58)

D'autre part, Jacques Sauret, avec le soutien @S,Ctonsidére que le masquage du
masquage protége le patient de toutes pressiomsu@lles des professionnels de santé qui
tenteraient d'obtenir l'information cachée saclogrelle est mentionnée. Ainsi selon lui, pour
rendre l'usage de ce droit entierement libre, flaug pas le mentionner:

"Quant a indiquer le masquage au professionnel @etés cela me semble au contraire
destructeur de confiance : le patient serait malagse car il n'aurait pas envie de dire
quelque chose a son médecin tout en sachant quiercger sait qu'il lui cache quelque
chose. Avouez que ce n'est pas optimal pour engagedialogue serein et que la
conséquence naturelle serait que ce type d'infaonate serait pas portée dans le DMP : le
remede (la mention du masquage) est pire que Iglmahasquage lui-méme)Fulmedico :
Jacques Sauret 20/07/2006)
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7.5.15.2 Risques de mentionner le masquage

En effet, tous les patients n'étant pas aptesisteegaux pressions du professionnel de sante,
le masquage non masqué rendrait ce droit peu &igalit

Le droit au masquage étant acquis, nous souhadalispuisse se faire librement. Une
mention du masquage ne comblerait pas le manque lpoprofessionnel de santé de la
donnée médicale masquée.

Au contraire, celle-ci pousserait le médecin a étrepicieux voire déstabilisé par la présence
d'un masquage, et porterait alors atteinte a En#érdu colloque médecin-patient basé sur la
confiance mutuelle : le masquage du masquage reooisle souhaitable.

De plus, le rapport du député Pierre-Louis Fagaigze droit au masquage souligne d'autres
risques liés a la présence d'un indicateur du nzggg'Comme le fait observer la CNIL, le
signalement du masquage a un niveau trop préaigieisait en outre de révéler partiellement
I'information masquée. Un médecin averti par lenaigment du masquage peut aussi étre
tenté de s'enquérir auprés du patient des seufesnrations masquées, méme sans lien direct
avec l'objet de la consultation, biaisant ainsdieroulement de son interrogatoirg¢3]

(Il convient cependant de nuancer ce propos eretappque le masquage ne peut s'effectuer
que sur un document indivisible.)

Ce rapport décrit ensuite un autre risque induit [pamasquage non masquélL:Union
Syndicale des Pharmaciens d'Officine estime paewt qu'un masquage non masqué
pourrait engendrer une aggravation potentielle daésponsabilité. Ceux-ci risqueraient en
effet d'étre mis en cause s'ils n‘ont pas suffisamiroherché a se faire communiquer une
information masquée mais signalée.”

Nul ne pouvant étre tenu pour responsable sur $a ldaune information qu'il ignore, cette
crainte exprimée par I'Union Syndicale des Pharemecd ' Officine apparait excessive.

7.5.15.3 Mise a I'épreuve du masquage du masquage

Le GIP-DMP souhaite enrichir progressivement lesadagristiques du DMP avec les apports
constructifs des différents intervenants. Il deneargle le systeme ne soit pas fixé
définitivement dés sa mise en oeuvre afin qu'erfaant I'appropriation du DMP par les
utilisateurs, il puisse étre progressivement amélio

C'est pourquoi le GIP-DMP ne souhaite pas trancht#e question de masquage masqué au
préalable, et pense méme le tester de maniere ptagm"peut-étre pendant un ou deux
ans" (Jacques Sauret, Fulmedico). [14]

7.5.15.4 Mention du masquage a l'auteur de la donné e

Le masquage d'un document n'étant pas opérant'poteur de la donnée, cette proposition
semble légitime.

En effet, il serait opportun que les opérationsndsquage du patient puissent étre portées a la
connaissance de l'auteur de l'information. Ce geié@nel de santé pourrait ainsi délivrer une
information appropriée des risques de tel masquage.
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7.5.15.5 Mention du masquage optionnel

Enfin, le député Fagniez mentionne dans son rapgposouhait du président du Comité
Consultatif National d'Ethique et du représentaAtRES qu'on laisse au patient le soin de
choisir lui-méme de mentionner ou non le masquage effectue. Mais estimant que les
choix de masquage non masqué seraient numériqudéiméas, il conclut avec justesse qu'il
serait plus simple et plus logique que le masquagmasquage soit systématique.

7.5.16 Facteur de réussite du DMP pour le patient

Pour un bon développement du DMP, il est indispaiesgue le patient s'approprie son
dossier médical. C'est pourquoi il doit se serilbirel de divulguer ou d'occulter ses propres
informations médicales, condition sine qua non 'délisation du DMP. Le patient pour
maintenir sa confiance dans le dossier doit ernt effster maitre de son secret. Le droit au
masquage est un des outils de cette confiance.

"Cette liberté d'occulter est indispensable au ggodu DMP et a la confiance que mettent les
malades dans le corps médical. (...) La loi Kouchmarjans le sens d'une responsabilisation
du malade et du respect de son autonomie. Le dr@ubli va dans le méme senéBulletin

de I'Ordre des Médecins, Mars 2005 : N°3. Aucurge@ine disparait du dossier Le patient
doit étre maitre de son secret : Docteur Franct$afi, président de la section éthique et
déontologique au Conseil National de I'Ordre) [6]

Divers risques peuvent étre estimés si le droilnasquage n'est pas attribué au patient : ne
plus consulter pour un probleme délicat, refuseccés au DMP lors d'une consultation
médicale quitte a ce que son remboursement soibhdénou se soigner en dehors du systéme
de soins, perdant les bénéfices potentiels dededotation des soins. [58]

Ainsi, ne pas attribuer au patient un droit au magg pourrait entrainer le refus global et
sans nuance de l'outil par le patient.

7.5.17 Accroissement de la responsabilisation des p  atients

L'établissement du colloque singulier entre le nogdest le patient basé sur une ample
confiance réciproque impose une responsabilité graisde de chacun des acteurs.
"Comment laisser au futur une place qui soit faiégeconfiance et de prudence c'est-a-dire qui
engage notre responsabilité [27]

Munir et son équipe définissent la responsabibsatiu patient comme umétablissement de
I'équilibre entre le patient et son fournisseursiens de santé ; permettant au patient d'étre
plus impliqué dans ses soins médicai34]

Le DMP donne une place plus importante au patieritieattribuant les droits de gestion: |l
devient le gestionnaire de son DMEet acte volontaire a pour conséquence que leepéti
reste maitre de la constitution, du contenu et'didisation par des tiers (professionnels de
santé choisis par lui) de son Dossier Médical Parsd.” (Document remis au médecin lors
des expérimentations)
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Un rapport sut.es télécommunications a haut débit au serviceydteme de sant@&ndu par
l'office parlementaire d'évaluation des choix stifiyues et technologiques le 23 octobre
2004 rapporte :

"Il est probable que le mouvement amorcé en 20@2 &vloi sur le droit des malades va se
poursuivre et que, propriétaire de son dossier wedvia la carte dont il sera détenteur,
informé du projet thérapeutique qui le concernepdg¢ient sera plus capable qu'aujourd'hui
d'aller chercher linformation médicale pour disposd'un deuxieme point de vue et
n'‘entretiendra plus le méme rapport avec les pfesels de santé.”

En effet, la responsabilisation demandée au patieiits'accompagner de la reconnaissance
de son droitle vérifier auprés d'un second médecin le diagngstun premier aura établi.

7.5.18 Caractéristiques des patients souhaitant gér  er leur DMP

Samina Munir met en évidence une corrélation detidésir du patient d'étre responsabilisé
(c'est-a-dire d'obtenir toutes les informations sarsanté pour étre a méme d'intervenir lors
des décisions le concernant) et le désir de cantrdbn dossier meédical. Plus le patient
souhaite étre responsabilisé, plus il désire ctartgibn Electronic Health Record (EHR). [34]

Elle souligne cependant par ailleurs que la ma&odés répondants ne désiraient pas le
contrdler!

“Les variables démographiques telles que 'agesebee et I'éducation avaient un impact sur
I'opinion des gens sur leur responsabilisationEHR." [34]

Ainsi, pouvons-nous constater que les patientsatatt s'autonomiser veulent avoir acces a
leur dossier. Nous avons abordé ce point dansrégpaphe 7.3.1.2.1.6.

"Les patients étaient plus a méme que les médaamsiciper que l'acces au dossier médical
augmenterait la responsabilisation du patient. besdecins étaient plus a méme d'anticiper
les inquiétudes (en particulier que l'acces au gssugmenterait I'inquiétude du patient, et
que les patients trouveraient les résultats de fatmire et de radiologie déroutants). (...)
Cependant, il est a remarquer que quoique au deparpeu moins de la moitié des médecins
anticipaient que l'accés au dossier médical rentkistpatients plus responsables, a la fin de
I'étude tous les médecins le pensaief38]

7.5.19 Fréquence supposée de lI'exercice du droitd e masquage
Le masquage restera probablement un phénoméne nalar§ilusieurs facteurs viennent
appuyer cette hypothése : le souhait des patiéate dneilleure coordination des soins, le
manque d'intérét pour certains a devenir gestioarde leur propre dossier, et... la faible

connaissance de leurs droits.

Ceci peut étre comparé aux modiques demandes tentpal'accés aux notes médicales les
concernant alors qu'ils en ont la possibilité. [32]

Ainsi, Jean-Luc Bernard conclutMéme si ce masquage reste marginal - et je pensecq
sera le cas - il doit étre rendu possibl€Bulletin de I'Ordre des Médecins, Mars 2005 : N°3
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Aucune piece ne disparait du dossier : Jean-LumdBér président du Collectif Inter-
associatif Sur la Santé) [6]

Le rapport Fagniez mentionria majorité des interlocuteurs rencontrés escomptgue la
fréquence d'utilisation du masquage sera trés éaiblle droit au masquage aura donc
davantage pour effet de rassurer les patients géeedutilisé, a l'instar du registre du refus
au don d'organes[13]

7.5.20 Conséquence de I'exercice du droit au masqu age

7.5.20.1 Comment pallier le manque des données meéd icales
masquées ?

Le DMP doit étre utilisé par le professionnel datéacomme un complément de son dossier
professionnel propre.

"L'introduction du DMP n'efface pas pour le momepbligation du maintien pour les
médecins de leur dossier professionnel (informatisé non)." (Bulletin de I'Ordre des
Médecins : Note du Conseil National de I'Ordre MEglecins suite a la parution au Journal
Officiel du décret n°2006-6 du 4 janvier 2006 ri¢lat'hébergement des données de santé a
caractére personnel.) [59]

Le patient n‘ayant bien évidemment pas de droidsquage sur le dossier professionnel, le
dossier professionnel peut pallier certains managusndu DMP.

De plus, le médecin obtenant les informations naégclors de l'interrogatoire des lors qu'il
aura su instaurer confiance avec son patient,utrpaecueillir toutes données nécessaires en
lien direct avec l'objet de la consultation. Leigatt aura alors la liberté de révéler s'il le
souhaite les informations qu'il aura masquées san©MP.

"Libre au médecin d'instaurer une relation de canfie avec son patient, afin d'avoir des
informations plus completes sur son état de saNts souhaitons également qu'il soit
possible d'apporter des corrections au dossiéBulletin de I'Ordre des Médecins : Aucune
piece ne disparait du dossier : Jean-Luc Bernaésigent du collectif inter-associatif sur la
santé.) [6]

7.5.20.2 Mise en cause des objectifs propres du DMP

7.5.20.2.1 Objectifs économiques

L'exposé des motifs de la loi de la réforme deslleence maladie instaurant le DMP fait
clairement état de l'intention du |égislateur danser le DMP pour des raisons économiques.
Ce chapitre interrogera le DMP masqué sous l'aégpaeomique.

"La médecine est en souffrance (...) La société,eas politique et administratif, s'inquiete

des dépenses croissantes de consommation méditagxige, en méme temps, sans
discernement, des dépenses de plus en plus coditenseernant la sécurité des actes
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médicaux, le recours généralisé a des pratiquesié@stage sous toutes leurs formes, et
entretient l'illusion d'une maitrise totale a vehij27]

Or, un DMP incomplet pour cause de masquage ausadd difficulté a permettre le suivi des
actes et des prestations de soin et n'atteindrdepasbjectifs d'économie souhaités par le
législateur.

Le 1% juillet 2005, la Ligue des Droits de 'Homme (LD&ffirmait que le schéma du Dossier
Médical Personnel tel qu'il figure dans le projet Idi risque d'étre trés colteux pour des
economies attendues aléatoires.

7.5.20.2.1.1latrogénie

La iatrogénie est un événement indésirable non at@yhlie a un acte de soins ou aux
pratiques utilisées, qui porte préjudice au pat&tntjui s'avereolteuse a la société. Cette
définition englobe les interactions médicamenteukss surdosages, les contre-indications,
les infections nosocomiales, les conséquencesed'achirurgicaux... 5 a 10 % des
hospitalisations seraient notamment liées a degseifidésirables de médicaments. Une part
évitable de la iatrogénie serait liée a de mausgisatiques, au non-respect des référentiels,
voire a un surdosage accidentel.

Le Docteur Anne Castot chargée de mission a I'Agdfrancaise de Sécurité Sanitaire des
Produits de Santé (AFSSAPS), travaillant au corditgientation du GIP-DMP explique
"C'est dans ce domaine que le DMP pourra permet&r@éduire d'éventuelles conséquences
nocives pour les patients, grace a une meilleufermation des professionnels de sante."
[60]

Par ailleurs, un dossier pharmaceutique informadisénitiative du Conseil National de
I'Ordre des Pharmaciens est en cours d'expérinemtdéns le Doubs, le Rhone, le Pas-de-
Calais, la Meurthe-et-Moselle, la Niévre et la 8eltaritime aprés un avis favorable de la
CNIL. Il contiendra I'ensemble des médicamentsvdé&i au patient dans les officines durant
les trois derniers mois. Sa généralisation aux@B@harmacies est prévue pour l'automne
2007.

L'incorporation des données du dossier pharmaceutidpns le DMP sera proposée au
patient, permettant d'avoir une idée plus préaiseasd prises médicamenteuses.

Il est évidemment impossible d'évaluer l'impactitfodu DMP sur une diminution de la
iatrogénie, ni a fortiori d'en chiffrer les écon@siattendues.

7.5.20.2.1.2Nomadisme médical

Le poids économique du nomadisme médical sembtevamche plus discutable.

Un rapport du Régime d'Assurance Maladie des Fsiofies Indépendantes (AMPI) intitulé
Etude de la justification médicale du nomadisdéerit et analyse en détail ce phénomene
chez les bénéficiaires du régime AMPI en 2001.
(www.canam.fr/publications/sante/etudes_canam aedtiu_risque_et_prevention/pdf/noma
disme.pdf)
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On appellenomadisme médicaine consultation répétée de plusieurs professismgesanté
par un méme patient pour un méme motif. Le rapgmtingue précisément le nomadisme
meédical justifié dtnomadisme vragui correspond a une demande de soins par umpgtie
I'on peut qualifier d'excessive. Le nomadisme naddigstifié est soit un avis demandé ou
suggéré par un médecin a un autre confrére, s@econd avis sur l'initiative du patient pour
les interventions importantes et a froid. L'étufferae que lenomadisme vracorrespond a
0.02% de I'ensemble des bénéficiaires du régim&Miel et conclut qu€le nomadisme vrai
est un phénomene marginal. C'est pourquoi touteiregaurement réglementaire qui n'aurait
pour but que de diminuer le nomadisme sans juatiio semble difficile a concevoir".

Un contréle dunomadisme est-il envisageable ? Entendrait-on epmfu professionnel de
santé cette mission dont les conséquences pourgétrenpour le patient la diminution voire
I'arrét des remboursements des consultations ?Nle Bera-t-il I'outil de ce contrble ? Il est
bien entendu impensable que le médecin acceptéactan la relation de confiance qu'il
s'efforce d'établir avec son patient en exercanélucontréle.

L'étude souligne avec intérét que femadisme vraiconcerne"en majorité des patients
suspects de troubles somatoformes ou de fibrongyal@gist-a-dire avec un profil particulier".
Ne peut-on alors pas considérer que le nomadisnaéced@rai est une maladie a part entiere
puisqu'elle correspond a une recherche quasi-absesdie d'un professionnel de santé pour
répondre a une demande sans fin et répétée desoins

Il appartiendrait en revanche au professionnel eteurner la situation en identifiant les
patientsatteintsde nomadisme&rai pour mieux pouvoir les aider et voire les soigr2iun
objectif financier, il deviendrait un objectif médi.

7.5.20.2.2 Efficacité de la coordination des soins

On comprenaisément qu'un dossier incomplet diminue l'effigaiédicale, le professionnel
de santé mal informé ne pouvant opérer de mangtisfasante ses soins. Le masquage
d'informations antérieures aux différentes décwsioimgnostiques ou thérapeutiques peut
rendre a posteriori leurs analyses completemennipcéhensibles.

Alain Coulomb déclare dans son rapport au Minidrda Santé au nom de 'ANAES faut

lier la question du masquage des données a la mat® perte de chance pour le patient."
[10]

Mais qu'est-ce qu'un dossier incomplet ? Dans legisas;'il n'y aura jamais d'exhaustivité
dans le Dossier Médical Personnelppelle Jacques Sauret lors du collohéP, Ethique

et confiane. [5] "L'exhaustivité du remplissage du DMP est un mytkieulmedico, le 19
juillet 2006) [14]

De toutes les facons, comme nous l'avons détaiflds dle paragraphe 7.5.20.1, les
informations du DMP seront complétées lors de lasatiation par celles du dossier
professionnel du médecin.

Le GIP-DMP pense au contraire que la possibiliténtesquage stimulera le médecin a
procéder a un interrogatoire sérieux. (Notes d'médion du patient, rédigeé par le GIP-DMP,
annexe 7)

"Quant au fait que le médecin devra a chaque fgesroger pour savoir si le DMP est
complet, c'est évident et c'est méme salutaireefat, le DMP ne sera pas exhaustif pour
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plein de raisons, et ce indépendamment du masduégémedico : Jacques Sauret, 20 juillet
2006) [14]

7.5.20.3 Conséquence sur I'ensemble des dossiers p  artageés

Certains médecins expriment la crainte que lestdmdes patients soient généralisés aux
autres dossiers partagés de réseaux.

“Le probléme du masquage d'ailleurs ne concerneysaguement le DMP mais I'ensemble
des dossiers médicaux en ligne. Les choses chartgezat-étre apres la parution du “décret
DMP” (attendu pour juin 2007) mais le socle juridig du DMP, du DCC (Dossier
Communiquant de Cancérologie) et autres dossierdicagx partagés (diabéte, etc...) est
strictement le méme. L'ennui c'est que la jurispnad du “masquage masqué” acceptée
pour le DMP risque de contaminer les autres dossiéseaux." (Fulmedico : Jean-Jacques
Fraslin, généraliste, expérimenteur du DMP) [14]

Cette crainte, est-elle justifiée ? L'avenir naudlita...

Dans tous les cas, pour certains de ces dossiensne le Dossier Communiquant de
Canceérologie, le droit, pourtant ancien, d'accesctliaux données médicales reste difficile
pour les patients.

7.6 Information des patients sur leur droit au masq uage

Déja, lors d'Etats généraux de la santé sur léssdies usagers du systéme de santé en mars
1999, face a une forte volonté des patients d'éaeantage acteurs de leur santé, les
rapporteurs recommandaient que la communicatioraitlgvésider aux rapports entre les
professionnels et les usagers du systeme de saetie problématique d'information et de
formation des acteurs de santé est ancienne.

Sophie Avenet conclut sa thése de Droit de la $eidhedicale portant sur @rnet de santé
ainsi : "ll aurait peut-étre fallu informer un peu plus lpopulation sur ['obligation
d'utilisation du carnet et surtout sur le grandérdt de celui-ci tant pour le patient (maitrise
de sa santé et information) que pour le praticiEpidité de l'information grace au carnet et
surtout élément fondamental de preuve au coursrdeep).”" [61] La encore, le probléme
résidait dans un manquement souligi®@communication, ce qui explique en partie la non-
utilisation du carnet de sante.

C'est pourquoi Dominique Coudreau lors d'un emnetiéclare quéles deux postes les plus
importants du DMP sont, selon eux, d'une parttlatisation des données concernant le
patient - il faut en effet compléter les données, Vérifier et les saisir - et, d'autre part,
I'accompagnement des professionnels et des asdarés|'utilisation du nouvel outil.(Le
Concours MédicalDossier Médical PersonnelLa France ne part pas de Zér&ntretien
avec Dominique Coudreau). [62]

Par ailleurs, le COR a souligné, courant 2006jdien’'un effort massif de formation tant en
direction des professionnels de santé que despatign budget de 20 millions d'euros y sera
consacré. Le COR a souhaité qu'une stratégie denooination associant actions de niveau
national et initiatives des acteurs de santé sigi¢ ®n ceuvre sans délai. Le COR a également
recommandé au GIP-DMP d'engager des actions diafiton aupres des patients et des
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professionnels de santé au travers de plusieueugarassociations, établissements de santé,
médecins, caisses et mutuelles, internet, presse...

7.6.1 Pourquoi organiser l'information des patients ?

Avant méme l'aide au masquage a proprement pawbels avons déja évoqué la nécessité
d'une aide a la compréhension du DMP. Une conguitat'annonce pour les diagnostics
graves a été mise en place. L'incompréhensioroaste d'angoisse et un dossier mal compris
risque d'étre masque.

Nous exposerons dans cette partie les raisondignsti'information des patients lors du
masquage de données médicales.

"Le patient sera-t-il en mesure de comprendre @sséquences d'une inscription de données
dans son Dossier Médical Personnel, mais aussideséquences du masquage ?"
(ColloqueDMP, Ethique et confiarec: Michel Alberganti) [5]

Dans tous les cas, il est hautement souhaitabferdeer le patient & un masquage pertinent
afin d'éviter que le masquage effectué ne se ne¢ocwntre lui.

"I n'est pas sOr que le patient lui-méme, dimemformé comme il doit I'étre de
I'informatisation de son dossier, soit a méme deurex les conséquences indélébiles de ses
quelgues tranches de vie curieusement rendues ipiifacables que si elles avaient été
gravees dans le marbre(Soins Psychiatrid,e droit a I'oubli comme éthique de I'archivage
du dossier du patient informatisehaddée Herail) [15]

7.6.1.1 Minimiser les recours juridiques

La plupart des recours juridiques initiés par lagrd sont dus a son mecontentement face au
manque d'informations délivrées par le médecin.

"De plus en plus, les patients veulent étre leacteurs de leur santé et ils exigent cette
information. A ce sujet, certains responsables madk pensent qu'il faudrait utiliser
davantage les procédures de conciliation pour désaer certains conflits, car souvent, a
I'analyse des dossiers, I'Ordre s'apercoit queegpdtient avait eu l'information des le départ,
il n‘aurait jamais engagé une procédure devantidsinaux ordinaux.'[29]

Ainsi en privilégiant une information adaptée duigra, les recours juridiques peuvent étre
diminués ou tout au moins stabilisés lors de |&g@isation du DMP.

7.6.1.2 Lever les craintes générées par le DMP
Le DMP cristallise a lui seul un grand nombre deirdes des patients liées au support
électronique, a l'internet, au partage des donméeggemboursement des soins... Et cette liste

n'est pas compléte.

Ces craintes auront a I'évidence une incidencengetsur la qualité médicale. Or, d'apres le
New York Times, [19]'certains patients se montrent si apeurés qu'ilssient par prendre
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des décisions qui peuvent présenter un risque peEwr santé. Un patient sur huit, dans
I'enquéte conduite I'automne dernier par la FondatiCalifornienne pour la Santé, indique
qu'il a tenté de dissimuler un probleme médical gierents moyens, comme : ne pas faire
faire un examen, ne pas rédiger une prescriptiordemnander au médecin "d'édulcorer un

diagnostic"."On ne peut bien évidemment pas se satisfaire tke dissimulation de données
par peur.

Ainsi pour permettre une adhésion des patients BilP,Dil est fortement souhaitable que
d'amples programmes d'information soient mis envi@euCeux-ci auront pour objectif de
clarifier et de réfléchir avec le patient sur |dégeatifs, les risques et les bénéfices du DMP et
donc, in fine de le désacraliser.

"La simplicité uniciste du message diffusé parfdimation n'arrive jamais a masquer
completement la complexité des problemes. Donraesce qu'elles sont, les contradictions,
les discordances, les incertitudes n‘ont rien d@asgant. Cachées, elles sapent sournoisement
la crédibilité de ce qui est affirmé péremptoiremnet provoquent le désarroi et une
sidération de la pensée. Le résultat que tout madeeut constater chaque jour dans son
cabinet, est un mélange de deux sentiments : liasget I'inintelligibilité. La peur n'a jamais
poussé a la réflexion. Quand, en plus, on ne contppdus rien, quand l'information, méme
honnéte, est interprétée, déformée par la peur,ntn plus qu'une ressource : croire
aveuglement a n'importe quoi ou se méfier de systématiquement. Ce qui revient, en fait,
a se sentir coupable de ne pas obéir aux commandenogl a pratiquer le politique de
l'autruche.” (Santé publique et Libertés : Les illusions de labiiisation. Ou comment
informer les citoyens par Norbert Bensaid) [46]

Les défauts d'information des protagonistes damd@esse soldent souvent par un échec : ainsi
fut-il du carnet de santé, non compris par la pajorh (en particulier le corps médical) qui ne
I'adopta pas. Il conviendra d'en tirer des lecors die l'institution du DMP.

7.6.1.3 Aider a la responsabilisation du patient

"Dament informée, I'opinion publique accepte lesunes dont elle comprend la nécessité."
(Santé publique et Libertés : Les conséquencesespldsion du codt de la santé sur la
pratigue médicale et le libre choix du malade pardde Veil) [46]

Ainsi, le degré de responsabilisation du patienpedéra de l'information donnée au
professionnel de santé et au patient. [34] C'estsdale maniere de passer dune
déresponsabilisation collective au partage deoresbilités.

Simone Veil estimé'qu'en fournissant aux citoyens des éléments dfirdtion et, le cas
échéant, les moyens leur permettant d'assumergthe f@esponsable les préoccupations qu'ils
peuvent avoir pour leur santé et de se prémunitreoia maladie, la santé publique, loin de
se satisfaire de libertés formelles, renforce lesditions de leur exercice(Santé publique et
Libertés : Les conséquences de I'explosion du deda santé sur la pratique médicale et le
libre choix du malade) [46]

Enfin, comment peut-on parler de liberté si le dibchoix ne peut s'exercer, faute
d'information ?
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Dans le cadre des impératifs de maitrise des dépatessanté, le contréle de I'administration
s'exerce en priorité sous forme de contraintes iau He favoriser linformation des
professionnels de santé et des patients. Or codteaine mene souvent a rien surtout en
matiere de santé ou I'homme est capable de toedmpris a des choix déraisonnables, en
échange d'une santé meilleure. Certains concluelain snous, a tort "L'homme est
foncierement déraisonnable. Contre toute raisongeitle a ses faiblesses. Il faut donc le
secouer, le réveiller. C'est-a-dire lui faire peluwj montrer les dangers qui le menacent s'il
n'‘est pas vigilant et, surtout, les erreurs qudnumet.”(Santé publique et Libertés : Les
illusions de la mobilisation. Ou comment informes Icitoyens par Norbert Bensaid). [46]
Cette opinion appliqguée au DMP engendrerait rapa@nun masquage sans discernement.
Comment au contraire informer sans terroriser ?

Toute cette formation au masquage fait partie natéig de I'éducation thérapeutique.

7.6.1.4 Apporter une aide technique au DMP : acces, mandats,
masquage

L'étude d'Alasdair Honeyman met en évidence quparé non négligeable des répondants
nécessitait une aide technique pour accéder adessier. [32] En effet, les francais ne
disposent pas tous d'un ordinateur, et quand ilsossedent, ils ne sont pas tous a méme de
naviguer avec aisance sur l'internet.

7.6.1.5 Ne pas altérer la relation de confiance méd ecin-patient

L'information médicale est indispensable a unetimade franchise entre le professionnel de
santé et le patient. Philippe Chossegros, présidierid Coordination Nationale des Réseaux
de santé affirme dans Le Monde [44l]faudra accompagner la mise en place du DMP de
beaucoup de pédagogie pour que la confiance ngasialtérée."

Nous voulons croire que le dialogue sera plus fireigx si le patient est mieux informé.

7.6.1.6 Limiter le masquage solitaire

Ce terme proposé dans le rapport du ProfesseureRieuis Fagniez désigne le masquage
d'un document par le patient seul sans aide dofiegsionnel de santé. Geasquage solitaire
est autorisé mais peu recommandé. En effet, uoeniaition large des patients peut permettre
de le réduire.

7.6.1.7 Obligation médicale

Depuis la loi du 4 mars 2002, le patient a le dad@tre informé sur son état de santé, assorti
d'un droit de s'informer (droit d'acces a son awssieédical). L'obligation d'information revét
donc un double aspect : a linformaticlonnéepar le praticien, il convient d'ajouter
I'information acquise par le patient. Des lors, linformation est au coeur dialogue
thérapeutique, qu'il s'agisse de s'assurer du otament du patient ou d'améliorer les
conditions de réalisation d'un acte meédical. Clest obligation pour le professionnel de
sante.
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7.6.2 Quand l'information des patients doit-elle &t  re organisée ?

Quand linformation sur le masquage sera-t-elleliss écoutée, comprise et appliquée ?
L'information est-elle nécessaire avant toute duverde DMP, a I'occasion de chaque acces
au DMP ou uniquement lorsque le patient souhaitegoer ? Faut-il mieux précéder la
demande ou attendre son expression ?

Le Professeur Albert-Claude Benhamou considerdajfegmation doit étre faite tres tot :
"Une culture sociétale nouvelle est essentielleed égard et un nouvel effort doit étre
accompli en impliquant fortement I'Education natt® les associations de parents, les
associations familiales de telle sorte que dés lplus jeune &age, les citoyens soient
sensibilisés a la problématique du Dossier MédRatsonnel ; chacun doit comprendre que
les données médicales personnelles sont des bigindoivent étre protégés.(Colloque
DMP, Ethique et confiarec: Synthése des travaux du colloque : ProfesséheriAClaude
Benhamou). [5]

Dans tous les cas, il serait souhaitable d'orgarustde information avant toute situation
d'urgence car un masquage hatif risque toujoutegd@u pertinent.

"L'accentuation de la sensibilité des systemesélection expose cependant au danger de la
réaction par exces[63]

Une information électronique systématique sur iegues encourus lors du masquage d'une
information pourrait étre délivrée au patient susite internet méme.

7.6.3 Qui informe ?

Cette information doit-elle étre délivrée par desspnnes spécifiquement habilitées ? Qui
seraient-elles ? De notre point de vue, chaqueviem@nt du systéme de soin devrait se sentir
responsable de l'information du patient.

Les personnes chargées de transmettre l'informatiopatient pourraient étre le médecin
traitant, des médecins spécifiquement formés épaddants de I'équipe soignante du patient,
les autres professionnels de santé - l'infirmikr&jnésithérapeute, le dentiste, la sage-femme
et le pharmacien - l'avocat, les représentantsatagions de patients, le psychologue ou une
personne habilitée appartenant a la Caisse d'AssiMaladie, un guichet public habilité, les
entités régionales, le GIP-DMP ou les hébergeudoaaées médicales.

Examinons a présent qui est le plus a méme deifoume information au patient de par sa

position, son savoir, sa disponibilité, ses ing&r€uelle personne ou institution est capable de
donner l'information la plus éclairée pour un maspgupertinent ?
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7.6.3.1 Le médecin

7.6.3.1.1Conseiller privilégié

Le médecin, interlocuteur privilégié du patientinéde, de par sa formation, le plus a méme
dans le cadre de son colloque singulier avec leemtatle le conseiller sur le choix d'un
masquage pertinent.

Et pourtant, comment le médecin engagé par sonede¢rdHippocrate peut-il conseiller au
patient de masquer une donnée médicale nécessairedps soins de qualité ? Saura-t-il
considérer qu'un certain bien-étre psychique résuttu masquage d'une information sensible
est parfois plus important que la recherche d'uedlenre santé physique ?

Ne risque-t-il pas de se trouver écartelé entra dbjectifs Iégitimes mais contradictoires ?

"Le terrain des soins ou ils exercent est a deséasdumiére du terrain de leurs études
initiales. Cet enseignement est inadapté dans ki théoriqgues (suprématie du
biomédical, peu de sciences humaingsps pouvoirs en meédecine : Pouvoirs d'argent sur
fond de mort, Anne-Marie Pabois) [47]

Pourtant, puisque linscription des données damoésier devrait découler d'une discussion
entre le médecin et le patient, pourquoi en sdrdifférent pour le masquage ?

"Dans la mesure ou le Dossier Médical Personnelatitera avec le dossier du médecin, il
conviendra de mettre en place un masquage partageyanisé par le médecin et le malade.”
(ColloqueDMP, Ethique et confiarec: Professeur Pierre-Louis Fagniez) [5]

"Le respect de la vie privée des patients implidadeur laisser la possibilité de choisir les
informations qu'ils souhaitent montrer et a quebfessionnel de santé ils souhaitent les
montrer. Evidemment, ce choix doit étre guidé parmédecin (notamment le médecin
traitant) qui jouera un réle d'éducation et de pgdgie. Il n'en reste pas moins que le "bon"
compromis entre sécurité de prise en charge etecsge la vie privée demeure a I'évidence
une affaire éminemment subjective et personngIMEDEC : Dossier Médical Personnel :
impact sur les pratiques et responsabilités, Syieiel) [55]

7.6.3.1.2Tenir compte de la subjectivité de l'informateur

Tout informateur est par nature subjectif dés ¢prd est concerné par le patient.

"Se tromper, c'est embétant, mais diffuser sesrpsoprreurs, c'est catastrophique. (...) Le
médecin qui se préoccupe d'éducation du patierit@aeve donc confronté a une immense
tache, celle de sonder ses présupposés, de resenie qu'il a tenu pour acquis.(...) C'est
peu dire, hélas, que de constater que nos étudesuey préparent guere(l.es pouvoirs en
médecine : L'avis d'expert, Christian Lehmann) [64]

On peut cependant considérer que les connaissasuestifigues et l'acquisition des
techniques d'interrogatoire du patient aident lel@sé a prendre de la distance avec son sujet
et garder conscience de son inévitable subjectikitgpermettant ainsi d'en pallier au mieux
les inconvénients.
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"Méme la science, on le sait, essaye de tenir ceniptia déformation du phénomene observé
par l'intervention de l'observateur, convaincus ilgusont dépourvus de tout parti pris,
exempts de tout préjugé, a l'abri de toute passignsont tous aussi convaincus que ceux
gu'ils informent sont des intelligences compétentdsoides. Si les "vérités" gu'ils émettent,
du fait du champ émotionnel dans lequel elles agit - la maladie, la mort, souffrance -,
sont totalement déformeées, ce n'est pas leur pmodle_es informateurs n'ont pas a se
préoccuper des conséquences de ce qu'ils disefgarité publique et Libertés : Les illusions
de la mobilisation. Ou comment informer les citoy@ar Norbert Bensaid) [46]

Au lieu d'omettre ou de minimiser la subjectivie ltinformateur, il convient au contraire de
la reconnaitre, de l'analyser et d'en tenir compte.

Une autre difficulté rencontrée par l'informatest qu'il doit tenir compte a son tour de la
subjectivité et donc du vécu du patient afin dernpau mieux son information.

7.6.3.2 Les autres professionnels de santé

Parmi les autres professionnels de santé, I'indirenést la seule a méme selon nous, d'aider le
patient a la compréhension du DMP ou de l'infordes conséquences de son masquage. Elle
dispose de connaissances médicales suffisanted'iptenprétation des données médicales et
revét déja un réle essentiel d'accompagnement tiknpa

Les autres professionnels de santé sont trop digési@t n'ont donc pas une vue d'ensemble
des pathologies du patient.

7.6.3.3 Un guichet public spécifique

Dans l'avant-projet de décret Dossier Médical Rersh le GIP-DMP propose la création
d'un service public habilité a cet effet [24] :

"Article 2: L'ouverture du Dossier Médical Persohrseffectue par voie électronique. Elle
peut se faire aupres du guichet d'un service pudibilité a apporter son assistance a cet
effet. Les conditions de I'habilitation sont fixges arrété du ministre chargé de la santé et
de la sécurité sociale."

Cette structure permettrait comme l'indique le girdjaider les patients lors de l'ouverture du
DMP par voie électronique. Pour l'instant, il n‘aatunement mention d'aide a la lecture ou
au masquage des données médicales.

Nous pourrions pourtant imaginer qu'au sein deecsttucture ayant recu habilitation
ministérielle, un groupe de personnes formées aeffet soit disponible et attentif aux
patients afin de les aider dans la gestion de kumiss, en particulier le droit au masquage.
Plusieurs questions subsistent : Ou se situetait-géographiqguement ? Qui financerait ses
services ? Quels seraient les professionnels chatgéein de cette structure de l'information
des patients ?

"Les conditions de I'habilitation ministérielle dervice public pour une mission d'assistance
relative au DMP méritent encore des précisionsagit‘il de l'aide du médecin traitant dans

ses fonctions de coordination et de préventionjredecin généraliste revalorisé dans sa
place pertinente d'acteur de santé, de l'infirmiatesein de la maison de santé sur un poste
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prévu a cet effet ou de I'épicier/buraliste/postign se voit ainsi attribuer une mission de
service public supplémentaire ®bservations du CISS sur I'avant-projet de déelatif au
Dossier Médical Personnel) [25]

7.6.3.4 Les associations de patients

Le rble des associations de patients est d'infordeeformer et de communiquer avec tous les
usagers de la santé afin de leur permettre undemn@lautonomie. Ainsi l'aide au masquage

pourrait faire partie de leurs missions. Mais lasjion de leurs compétences pour juger de la
pertinence d'un masquage se pose. Auraient-ellag &our besoin d'aide pour comprendre et

analyser chaque situation ?

Il reste in fine que I'on ignore tout de l'intérfte trouveraient ces associations a se faire
confier la mission d'aider les patients dans l'eikerde leur droit au masquage.

7.6.3.5 Le GIP-DMP et les entités régionales

Le GIP-DMP revét un rble d'accompagnement au chmegeintroduit par le DMP relatif
aux modalités d'usage et dimpact sur les relatemtise acteurs de santé. Ainsi entend-il
favoriser I'acceptation du DMP et préparer le diéph@nt de nouveaux systémes ?

Pour cela, il assume notamment les relations aseeprésentants des professions de santé et
des associations de patients et l'information defegsionnels de santé et du public sur le
DMP.

Il met a disposition un site d'information pour [@®fessionnels de santé, les patients et les
hébergeurs (www.d-m-p.org) et édite une lettre Idttre des acteurs du DMP : Infodmp) a
parution irréguliére (une en septembre 2006 eteimngovembre 2006). [60,65]

Le GIP-DMP se fait assister par des entités rédgsnqui ont I'avantage d'étre plus prés du
citoyen.

Ces entités locales regroupent d'une part I'ensens acteurs de santé impliqués par le
DMP - professionnels de santé libéraux ou d'étsdafieent de santé et patients - et d'autre part
des institutionnels - URML, ARH, URCAM, organisat®syndicales et ordinales....

Lors des expérimentations, sur les sites pilotes, entités régionales avaient pour réle
d'accompagner les expérimentations et de prépangndse de généralisation du DMP sur le
terrain. Leurs missions principales étaient :

= Organiser lassociation et la mobilisation de tsutkes parties prenantes a
I'expérimentation (acteurs de santé et institutsin

= Associer des acteurs des régions non-expérimergsfri
= Organiser la communication sur le plan régional,

= Accompagner le changement introduit par le DMP d&ss relations entre les
professionnels de santé, les établissements de ebles patients volontaires,

= Participer a I'évaluation de I'expérimentation,
» Préparer la phase de généralisation du DMP serriain.
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Elles manquent cruellement de moyens financiers @aocomplir au mieux leurs taches.

7.6.3.6 Les hébergeurs de données médicales

D'aprés le GIP-DMP, les hébergeurs n'ont pas ged@ccompagnement du changement. La
communication des hébergeurs vers les acteurs die& st donc limitée aux aspects

techniques du service fourni. L'information et lenseil des patients sur leur droit au

masquage ne correspondent ni a leur mission,euracbmpétence.

7.6.4 Comment organiser linformation des patients en
préalable au masquage ?

L'information donnée au patient devra bien évidemn@&re personnalisée, car elle varie
selon la demande du patient, son histoire, et bigres données médicales contenues dans
son DMP... En effet, la variété et la multiplicittsddemandes rendraient impossible toute
tentative de standardisation de la réponse : tyide de traitement, ni I'age, ni le milieu socio-
économique, ni méme le stade de la maladie ne pemhed'expliquer ou de prévoir la
demande d'information du patient. Car si le médestra méme de définir un traitement, qui
d'autre que le patient peut juger de son niveawatdrainte acceptable pour un bénéfice
donné, et encore ne le sait-il pas lui-méme aupauta®

Le principal apport sera donc l'aide a clarifierdegnande, a évaluer ce niveau de contrainte
acceptable a assumer les informations relativea paghologie pour prendre les décisions
relatives au masquage adaptées a sa situation.

En plus d'un conseil personnalisé a la demande jnfaamation plus générale des patients
semble essentielle. Tous les médias de commurmnicatarraient alors étre utilisés : radio,
internet, lettre d'information écrite, télévision...

7.6.5 Conclusion

En plus d'une information provenant de diversesrcgsuet en particulier d'un message
électronigue systématique lors du masquagas proposons gue cette aide au masquage soit
apportée par un service public gratuit constituépaeEessionnels de santé : médecins ou
infirmiéres volontaires, compétents et diment famie professionnel de santé devrait
acquérir une formation complémentaire dans les dwsaaguridique, psychologique et des
connaissances nécessaires en informatique quigmentrétre sanctionnées par un nouveau
certificat d'étude spécialisé.

Pour différentes raisons précédemment développées, considérons qu'il serait inapproprié

de confier la délivrance de conseils au masquadmest principalement au médecin traitant,
méme si I'on peut imaginer qu'a I'occasion il luivera de donner quelques conseils.
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7.7 Adhésion des patients et des professionnels de santé au
DMP

L'adhésion futuredes acteurs de santé au Dossier Médical Persoesig une inconnue :
personne ne sait a ce jour comment les patiemés grofessionnels de santé vont s‘approprier
cet outil.

Ainsi, cet ultime chapitre se propose d'abordersdardétail certains facteurs d'intérét et de
crainte qui peuvent moduler leur adhésion au DMintdrét médical du DMP n'est pas
rediscuté ici.

7.7.1 Patients

Une étude cas-témoin de 80 patients réalisée aats-Bhnis en 2000 par Heather Flynn

montre qu'une majorité des patients suivis reseefde nombreuses inquiétudes spécifiques
a l'utilisation des dossiers électroniques. Lesipipales inquiétudes portaient sur l'acces au
dossier non autorisé, sur l'utilisation inappropei€e l'information contenue dans le dossier,
la stigmatisation et la sécurité du systeme infdrgue." [58]

7.7.1.1 Confiance dans le corps médical et parameédi cal

Le DMP présente l'intérét d'étre partagé entres¢éerble du corps médical et paramédical,
devenant ainsi une piece-clé de la coordinatiorsdas de santé.

Il existe donc un nombre important de professionrglant acces a ce dossier, multipliant
ainsi le risque de divulgation des données médicale

De plus, il faut souligner l'insuffisance des mayetauthentification des professionnels de
santé a I'hopital. En effet, les professionnelpogsedent pas tous une Carte de Professionnel
de Santé (CP$)ermettant de les identifier, rendant ainsi immées mandats d'acces donnés
aux hospitaliers.

Alors bien sOr se repose la question du secreepsainnel: un secret partagé peut-il rester
secret ?

"Des responsables hospitaliers affirment que ddeati®es privés essayent fréquemment de
soudoyer des employés pour obtenir des donnéesalesliqui peuvent étre utiles lors de
procédures judiciaires, comme des plaintes relativda garde des enfants, des divorces, des
problemes de droit de propriété ou d'héritagéd]

Il est nécessaire de préciser ici que le patieniuesnéme une source de fuite de ses propres
données médicales. L'exemple des contrats d'assumande préts illustre bien ces propos.

"Le danger potentiel que nous décrit Denis Labadese trouve donc pas la, mais bien plutot

dans le risque que le patient se fasse "piégertri@me..." a l'insu de son plein gré[7]
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7.7.1.2 Confiance dans le support informatique

La confiance dans le support informatique est wnestjon cruciale. En effet, la sécurisation
du dossier médical est une condition indispensalderéussite du systéniducune faiblesse
ne peut étre admise sous peine de courir a I'étbtat ! " prévient Gérard Allard, chargé de
suivre cette expérimentation pour le compte deCkfpue Choisir ?.

Il est facile d'imaginer les conséquences que pauawvoir la lecture de ces informations par
un tiersnon-habilité(banque, employeur, assureur, mutuelle...), bienl@weeriosité des tiers
habilités(organisme d'Etat, Ministére de I'Intérieur...) sei®tre aussi problématique... [38]

7.7.1.2.11'utopique risque Zéro

"Concernant la sécurisation des données, les diffisrintervenants qui se sont succédés lors
du collogue tenu a l'assemblée nationale le 15 n28@0, étaient tous d'accord pour dire
gu'il ne s'agissait que d'une question de moyengsdue Zéro n'existant pages]

D'apres Didier Sicard)la science n'a pas d'autre finalit¢é que de nousus8er.” Or,
"Assistons-nous au paradoxe d'une science destingdeus affranchir de la peur, et qui
pourtant la crée?[27]

Cette quéte obsessionnelle de la sécurité estamaetéristique majeure de notre société.
sécurité devient aujourd’'hui le point nodal du camiement individuel, les rapports sociaux
se nourrissant de peur, une peur fondatrice, @ia fnoyen et fin.[27]

"Ce mythe d'une sécurité individuelle pour tousosapsur un fantasme, générateur lui-méme
d'insécurité : quand chacun est enfermé dans sésrégses, la peur nait ; la peur engendre
le besoin de sécurité qui lui-méme engendre la.p¢2ir]

"Cette sécurité a 100% n'existe pas, c'est uneieitbj26]

7.7.1.2.2L'Internet : nouveau média

Le choix du média utilisé par le GIP-DMP pour letpge du DMP s'est porté assez tot sur
I'internet. Ce nouveau média a lintérét certaioffiidf une disponibilité immédiate des
données et de permettre des échanges rapideslesntietervenants. Mais il véhicule par
ailleurs toute une part d'incertitude et de risques

On peut alors se demander si la mise en ligneisterhet des données sensibles des patients
faisant parfois parties de leur intimité proprewesprogres.

L™internet est considéré comme un nouveau médiat aigtable sur le plan juridique avec
des questions non réglées concernant tout ce gehwa la propriété intellectuelleféclare
Docteur Roger Lonjon, élu URML d'Auvergne le 17 ambre 2004. [14]

La plupart des études mettent en évidence cetieterde la sécurité et la confidentialité des
données sur l'internet. [32,35,36,40]

Pour sa part, la CNIL, saisie par le gouvernenmaisidére que, des lors qu'il est envisagé de
recourir au réseau internet pour permettre I'aace®MP, il convient, pour parer aux risques
de divulgation des données, d'imposer des norme®caité extrémement strictes tant aux
professionnels de santé qu'aux organismes appbkseager les données.
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7.7.1.2.3Fiabilité relative de l'informatique

"Le DMP concentre les craintes propres a l'inforigae, qui rendrait le nouveau dossier
plus susceptible d'atteintes que les supports ghgsi habituellement employés. Les actes de
piratage informatique, d'interruptions de communicas informatiques, d'introductions sur
les serveurs demeurent fréquents, malgré les psogo@istants de la sécurité informatique.
Les patients craignent que l'absence de suppoititeada violation du secret entourant
nécessairement les informations les concerndh®]

Les avancées technologiques ne cessent de rendesgdect du secret professionnel plus
difficile.

"De plus, comme toutes ces informations se retmuseus forme numérique, rien ne peut
étre fait pour éviter qu'elles ne soient transférdkine place a l'autre[26]

Le DMP sur l'internet expose a toutes les contegiteéchniques liées a l'informatique comme
les pannes, les pertes de données, les coupuossidmt... Cela nécessite souvent l'aide d'un
informaticien au sein du cabinet médical et I'afidond'un budget non négligeable.

Ces soucis informatiques imposent parfois qu'uneswtation soit menée sans dossier
patient, ce qui pourrait s'apparenter a une pertehdnce pour le patient.

7.7.1.2.4Mise en place d'une instance de régulation indépantk

Le CISS appelle a la création d'une instance delatign indépendante qui assurerait tant la
protection des libertés publiqgues que la réguladanmarché, dotée de moyens d'expertise
suffisants et de pouvoirs tant réglementaires o@gressifs. Celle-ci devrait compter
notamment des représentants de la société civilaffifmant que les modeéles existants de
régulation ne peuvent étre conservés, il vise bdgidemment la CNIL et le Comité
d'Agrément des Hébergeurs.

7.7.1.2.5Big Brother

Le rassemblement de la totalité des données gsasit@dé la personne laisse entrevoir le risque
d'apparition d'urbig brother, c'est-a-dire d'une autorité secrete de policeiguaé chargée de

la surveillance permanente du citoyen : la misecennexion des DMP contribuerait
dangereusement a ce fichage généralisé.

7.7.1.2.5.1 Fichage

Le fichage repris par le monde médical en 1826uest techniqueédéja connue dans les
bibliothéques et les jardins botaniques. A ce madiervous avez eu la constitution de cette
individualité administrative et centralisée. C'dst"principe panoptique : tout voir, tout le
temps, tout le monde"[48] Le risque est donc la formation d'un vérieabhsier sanitaire
Comme le décrit avec crainte le Docteur Denis Lihaghef de service d'hépato-gastro-
entérologie a I'Hopital Sud-Francilien (Essonrieg, dossier médical renforcé pourra devenir
non seulement une piece d'identité, mais un mogerodtrdle et de sélection des individus
dans leur vie professionnelle et privefa7]
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7.7.1.2.5.2 Risque des sociétés sécuritaires

Michel Foucault a beaucoup travaillé sur les sésidélisciplinaires qui fonctionnaient par
enfermement. Mais il affirme que nous sommes em ti@ quitter ce modéle de société
disciplinaire pour nous orienter vers des soci@éscontréle. Le fichage intempestif de
I'individu alimente ce contrdle permanetite fichier médical et génétique informatique des
personnes serait comme "une étoile jaungr}”

"Notre société sécuritaire en période de paniquesinpas en mal d'imagination. Quand on
voit la multiplication un peu partout des systemesontrole et de sécurité, on est en droit de
s'interroger sur les risques de tout systéme in&is@ qui nous met en cartg’]

"Dans I'histoire, la pensée et la pratique médisatnt été marquées par suffisamment de
dérives pour que les patients aient aujourd'huilques frayeurs sur cet appareillage et cette
expérimentation. Le Dossier Médical Personnel esprogres, mais il entre dans un conflit
entre l'individu et la collectivité, et I'on saituglles peuvent étre les dérives de sociétés
décidant de privilégier le groupe sur l'individy5]

Ce sont toutes nos sociétés occidentales qui soeenées par ce risque de surveillance et
fichage généralisé dont la presse se fait réguatient I'écho "Le Ministre de I'Intérieur
britannique John Reid a annoncé que des camérasudeeillances parlantes allaient étre
installées dans une vingtaine de villes de Grandgagne. (...) Les employés municipaux
peuvent surveiller les rues depuis une salle derétenet réprimander les contrevenants sans
avoir a se déplacer. (...) Une étude du Commissairdinformation, un organisme
indépendant chargé du respect de la vie privéeédatdé récemment que le Royaume-Uni
était en train de devenir "une société de survedi. (...) La Grande-Bretagne a déja
massivement adopté la vidéosurveillance dans dks.vOn estime que 4,2 millions de
cameéras sont installées dans le pays, soit une gomze habitants environ[67]

7.7.1.2.5.3 Durée de vie de l'information électronique

Le support informatique a l'avantage et l'inconeéhide garder toute trace d'insertion, de
modification, d'effacement. Cette trace présentedurée de vie trés longue.

"Aprés le décés d'une personne, il faudra vingttcans pour que les informations la
concernant disparaissent définitivement du moneéetinique. Les spécialistes parlent de
vingt-cing ans de vie artificielle apres la moii26]

7.7.1.2.5.4 Risque de décryptage

Les hébergeurs ont l'obligation de crypter touéssdonnées comprises dans le DMP. Or les
spécialistes en informatique savent fort bien mde défi du décryptage, comme ils I'ont
déja fait pour les bases de données les plus @esén monde.

Si leurs prouesses peuvent parfois préter a solegeonséquences des actions des individus
mal intentionnés pourraient étre fort graves awadisation des données, leur vente a des
organismes intéressés peu scrupuleux, mais aussupgression et la modification
d'informations du dossier.

Pourtant, une recommandation du Conseil de I'EurdRecommandation R (83)10 adoptée
par le Conseil des Ministres le 23 septembre 1983I& protection des données a caractere
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personnel utilisées a des fins de recherches siigprés et de statistiques"précise la notion
d'identification indirecte en indiquantqu'une personne n'est pas considérée comme
identifiable si cette identification nécessite ddglais, des colts et des activités
déraisonnables.”

7.7.1.2.5.5 Utilisation du NIR (Numéro d'Inscription au Répertoire)

Créé sous l'occupation allemande a des fins mégaclandestines, le NIR est aujourd'hui
utilisé par la sécurité sociale et par les employalans la gestion des prestations sociales.
Son extension a d'autres utilisations a toujouitsp@émique : en 1978, le projet Safari du
Ministere de l'Intérieur prévoyait, grace au NIRntrconnecter des fichiers policiers et
sociaux. Face au tollé, la Commission Nationald'ldéormatique et des Libertés (CNIL)
avait été créée, et s'est, depuis, toujours atta@Higniter I'usage du NIR. Lors des débats sur
la loi créant le DMP, en aolt 2004, I'ancien Mirgsde la Sante€, Philippe Douste-Blazy, avait
exclu d'utiliser le NIR comme clé d'accés au DMP.

Pour les défenseurs des libertés publiques, cetitm&ion de l'utilisation du NIR est porteuse
de dangers, car elle ouvrirait, selon eux, une Hmédans la sécurisation des fichiers en
permettant, & terme, l'interconnexion des donnéesildes.

"On considére qu'un individu figure aujourd'hui &aA00 fichiers. Or, si un dénominateur
commun existe entre eux, comme le NIR, vous alleztoit vers l'interconnexionéxplique
Alain Weber, de la Ligue des Droits de I'Homme.

Utiliser le NIR comme numéro national d'identificat par différents organismes (assurances,
banques, caisses de retraite), et par les adnaitists (organismes, sociaux, fisc, police,
justice), permet le recoupement des divers ficragex fichage de toutes les personnes sur un
fichier unique. Il y aurait alors un risque majgour les libertés individuelles.

"Etendre I'utilisation du NIR & des données aussisibles que les données médicales, cela
revient a créer un numero d'insécurité sociatirme Pierre Suesser, de l'association Droits
Et Libertés face a l'Informatisation de la Soci@ELIS). Que se passerait-il si un tel
instrument parvenait dans les mains d'un gouverméman démocratique ?"

Le 1* juillet 2005, la Ligue des Droits de 'Homme (LDHincait un premier appel"Le
schéma de Dossier Médical Personnel tel qu'il fegdans le projet de loi est dangereux pour
les droits fondamentaux et les libertés individegllen tentant a constituer un véritable casier
sanitaire : non seulement il retracera un histoegdu parcours de santé, mais l'usage d'un
identifiant dérivé du numéro de sécurité socialadmra possible le rapprochement des
données de santé avec d'autres données persondelpesient.”

Enfin, dans un communiqué de Presse daté du 20ntéee2006, I'association DELIS et la
LDH appellent le gouvernement a définitivement reser a utiliser le numéro de sécurité
sociale comme clé d'acces au Dossier Médical Peetdia confiance des patients dans le
DMP sera profondément ébranlée si le NIR (NumérneriiRégime) est retenu comme
identifiant santé, et que son utilité et son acabjité sociale risquent d'étre remises en
cause."
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7.7.1.2.5.6 Incident lors de I'expérimentation du systemeSanténergie”

Le premier accroc relatif a la sécurisation desnées médicales du DMP a eu lieu lors des
expérimentations’L'accés des medecins des établissements de sagi® eoupé pour le
DMP Limousin (expérimentation Santénergie) (...)dssavéré que le mot de passe que nous
avions adressé pour acceder aux DMP ne présentag [es garanties de sécurité
suffisantes.[14]

Ceci a ravivé les craintes des professionnels i€ €4 des patients vis-a-vis de cet outil.

7.7.1.3 Recherche d'équilibre entre le risque sécur itaire et
l'efficacité médicale

Le DMP impose une réflexion sur I'équilibre soudaéntre les objectifs médicaux et
financiers et les risques encourus pour la sécdagdonnées personnellé8es méthodes,
indispensables a la sauvegarde d'une médecine d@éassumant les possibilités offertes
par les progres scientifiques et technologiqueggiry sont en France dénoncées comme des
atteintes inadmissibles au libre choix du maladéweprescripteur. C'est la le débat pour la
santé publique, qui ne fait que commencer maissgra un enjeu majeur pour le bien-étre
des citoyens.(Santé publique et LibertésLes conséquences de I'explosion du codt de la
santé sur la pratique médicale et le libre choixndilade par Simone Vell) [46]

Cette question revient dans tous les discoticdntérét général (la réduction du "trou” de la
sécu) justifie-t-il I'atteinte aux libertés individlles ?" [68] "Méme si les nouvelles
technologies permettent le changement de nos caempents, des évolutions importantes sur
nos securités médicales ou autre, pouvons-nousptarcen tel risque de flicage ?" [26]
"Comment respecter totalement la confidentialité oiformations partagées, tout en faisant
en sorte que la confidentialité ne constitue pasren a lI'ergonomie ?'(Colloque DMP,
Ethique et confiare : Jacques Sauret) [5]'avantage de la sécurité sanitaire est-il
contrebalancé par un risque sur la sécurité biodnapie des patients, induit-il un risque
pour l'intimité des personnes ? Les moyens de s&tiom technologique du Dossier Médical
Personnel sont-ils suffisants @ColloqueDMP, Ethique et confiarec: Quels enjeux éthiques
pour le DMP ? Professeur Albert-Claude Benhamol)N®us savons depuis longtemps que
le dossier idéal devra concilier deux impératifpréori contradictoires : la disponibilité des
informations pour les professionnels "légitimes8 fwhr leur profession) et "autorisés" (par le
patient), en méme temps qu'une garantie absolueodédentialité a I'encontre d'éventuels
utilisateurs indésirables (assureurs, banquierspkyeurs...)'[57]

On ne peut sous-estimer le risque réel de perlibel@es par la création d'wasier sanitaire
au nom de la sécurité"Seulement derriére l'appat de la sécurité se caolem souvent
I'hnamecon de la perte de libert§27]

Sans doute aurait-il été souhaitable, comme nauws Suggéré les rapporteurs de l'office
parlementaire d'évaluation des choix scientifiquets technologiques (nomméélLes
téléecommunications a haut débit au service du Bystde santétlu 23 octobre 2004), de
privilégier la mise en place d'une carte portée lpaipatient contenant I'ensemble des
informations, bien que nous ne puissions négligerisques engendrés par la perte de celle-
ci. Le patient serait ainsi rendu autonome etikxpues d'insécurité liés a l'internet ne seraient
pas pris ; de plus, cette solution serait consilénaent moins colteuse. Des systemes de
cartes a puces contenant des données medicalesxp@nimentés en France (cartes Santal ou
Diabcard) [69] ou aux Etats-Unis. [70]
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7.7.1.4 Déshumanisation de la relation médecin-pati  ent

La relation médecin-patient exclusive ne sera pemme nous l'avons exposé plus tot
(Paragraphe 7.6.2.5.2),delloque singulierclassique va étre remis en cause. Pour le Ministre
de la Santé [55];c'est une opportunité pour la relation soignantege@, qui prend acte des
évolutions récentes de la pratigue médicale."

Au contraire, pour certain$le pouvoir de la technologie, de l'informatiquesa normalité
écrasante, sa chronophagie, induisent sans le die changements profonds dans les
pratiques et conceptions du soin."

Le paradoxen'est-il pas que ces changements, dont chacunnpesirer et craindre a quel
point ils risquent de nous déshumaniser, s'effectieau nom et/ou a la demande des usagers
sous prétexte d'évolution ?

Cette déshumanisation nécessite une nouvelle matin des acteurs de santé afin de
recentrer la relation médicale sur la prise enghau patient autoute ce collogue.

7.7.1.4.1L.e DMP, un écran supplémentaire entre médecin etipat

Le DMP, par le fait simple qu'il se retrouve sur é&cran d'ordinateur, impose un écran
supplémentaire, plus imposant que le dossier papidre le professionnel de santé et le
patient, méme si une grande partie des cabinetscawddsont déja informatisés. Si I'écran
cache le patient, il cache aussi le médecin.

7.7.1.4.2Informatique et humanisme

Comme nous l'avons évoqué précédemment (Paragrape3.3), la médecine peut sembler
aujourd’hui devenir de plus en plus technique, tisant nhotamment toutes les ressources
offertes par les nouvelles technologies. L'hommaejdurd'hui a une image de lui de plus en
plus paramétrée, quantifiée, normée, encadréeapaétecine. On s'éloigne de plus en plus
de I'humain, et on forme ainsi un systéme de reptétion de plus en plus technique,
sécuritaire et colteux.

Or, face au vieillissement de la population et adépendance qu'il entraine, face aux
difficultés sociales rencontrées par certains pttjela médecine se doit absolument de
conserver son humanité. Les nouvelles technolodipégent étre congues comme une aide
pour les médecins et non prétexte a contournemetitndiispensable relation directe. Leur
usage ne peut remplacer ni affaiblir le pacte ddiaoce entre le praticien et son patient. Le
progres technologique ne peut étre profitable uess partagé, maitrisé et accepté.

7.7.1.4.3Inflation des lois pour humaniser

Devant la revendication grandissante des acteusamté pour une place plus importante de la
relation humaine, notre société légifere a outraridette réaction qui vise a répondre au
malaise croissant des soignants et des soignéslesgmabadoxale puisqu'elle conduit a

multiplier les normes, autorisations et interdis gilleurs craints et dénonces.

122



7.7.1.5Peur de ne pas malitriser ses propres infor mations
personnelles

Le patient craint de ne pouvoir maitriser la traission de ses informations médicales
personnelles. Dans le cadre du DMP, l'administnatde mandats et le droit au masquage
devraient permettre au patient de pallier cettaigtgde.

7.7.1.6 Peur d'une ségrégation par un diagnostic

Le patient semble préoccupé par le risque de sagoégconseécutif a la divulgation de
données médicales, particulierement dans le donpayehiatrique. Aucune ségrégation n'est
acceptable, qu'elle soit ou non fondée sur degrestmédicaux, et nous devons veiller a en
maintenir l'impossibilité.

De plus, le Syndicat National des Psychiatres Bri@N\PP) dfait acte qu'en matiére de
psychiatrie, seules les données strictement mégdicabmme les médicaments, figureraient
dans le dossier, et que le diagnostic serait rédigétexte libre, en accord avec le patient".
[44]

7.7.1.7 Craintes de la restriction de certains acqu is sociaux

Sans étre obligatoire, le DMP aura un caractergraigmant puisque le remboursement des
actes meédicaux sera subordonné a la possibilitelpquraticien d'y accéder et de le modifier.
La CNIL saisie par le gouvernement lors de sa sdnclO juin 2004 a admis que les assurés
sociaux ne seront pas réellement libres de refiesmres a leur Dossier Médical Personnel.
Mais la commission estime que les dispositions mjepde loi instituant le DMP et liant le
niveau de remboursement des soins a l'acces desprofinel de santé a ce dossier sont
justifiées par des motifs d'intérét public impotsaque sontla coordination, la qualité et la
continuité des soinsét I'amélioration de'la pertinence du recours au systeme de soins",
I'ensemble du projet de loi visant a sauvegaré@sslirance Maladie.

Tandis que le CISS s'exclaméDréle de démocratie sanitaire ou seuls les pluseaiseront
les moins contraints [55] et I'Association de Défense des Assurés SadiADAS) parle de
"chantage au remboursemergui risque“chez certains d'aboutir au refus de se soumettre
tout dépistage ou de se faire soigner".

On peut craindre, avec cette diminution possible @enboursements des soins de sante,
I'aggravation des inégalités sociales.

En son état actuel, le texte de loi ne précisespés sanction financiére sera une diminution
partielle ou un non-remboursement total des actsticaux.

Le 1% juillet 2005, la Ligue des Droits de 'Homme (LD&ffirme que'’le schéma du Dossier
Médical Personnel tel gu'il figure dans le projet tbi constitue une mesure inéquitable et
injuste pour les citoyens, du fait de l'obligatide présenter le Dossier Médical Personnel a
chaque praticien de santé sous peine de non-rersbment total ou partiel des actes : seuls
les plus aisés financierement pourront s'en lib&tds souhaitent."”
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7.7.1.8 Services a valeurs ajoutées

Les patients sont demandeurs de certains senjoet®s au DMP leur permettant d'étre plus
autonomes.

7.7.1.8.1Annuaire des correspondants

Les associations de patients réclament l'insedems le DMP d'annuaires de professionnels

de santé selon leurs spécialités particulieresa @ermettrait ainsi a un patient atteint
d'hémochromatose de connaitre I'ensemble des piafiegls spécialisés.

7.7.1.8.2Communication patient-médecin

D'autres souhaiteraient que le DMP soit associ@eimessagerie électronique et devienne
ainsi un dossier communicant.

7.7.1.8.3Informations pédagogiques de base

A limage du carnet de santé, le DMP pourrait cointdes informations pédagogiques de
base. Le DMP proposerait des fiches simples datailes signes cliniques et la conduite a
tenir face a certaines maladies bénignes commexmnple la rhino-pharyngite virale. Le

DMP deviendrait un réel outil pédagogique avec desnées médicales scientifiquement
prouvees et retranscrites afin que le patient d@spcenne. On pourrait ainsi parler de réelle
autonomisation du patient. Cette initiative pourrglinscrire dans la volonté actuelle du
gouvernement de promouvoir I'automedication.

7.7.1.8.4Espace d'expression libre

Un espace d'expression libre est prévu au seinMB.DUn espace d'expression du titulaire
précisant notamment l'information du titulaire darégislation sur le don d'organef24]

Le patient pourra mentionner, dans cet espaces@asaits en matiere de don d'organe,
d'acharnement thérapeutique, de transfusions sagpour les témoins de Jéhovah par
exemple).

Cet espace d'expression permettra en outre aunpdtes'approprier le dossier en expliquant

notamment son vécu de la maladie ou d'ajouter desébs qu'il considére manquantes.
7.7.1.8.5Interface essentielle

Il est important de rappeler limportance de lifsee pour la compréhension et

I'appropriation du DMP. Un dossier confus ne sesutilisé a sa juste valeur. Nous en avons
discuté au paragraphe 7.3.2.1.3.
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7.7.1.9 Peur d'apprendre un diagnostic grave vial e DMP

Les patients craignent d'apprendre le diagnosticedmaladie grave a la lecture de leur DMP
puisque le médecin, rappelons-le, pourrait complételossier en I'absence du patient si ce
dernier lui a attribué un mandat d'écritures patientsuggerent que les informations soient
masquées par le professionnel de santé jusqu'ankuktation d'annonce. [40] Nous avons
discuté de la notion de consultation d'annonce tlparagraphe conclusion 7.3.2. Le GIP-
DMP prévoit ainsi ce masquage temporaire danshtamajet de décret DMP notamment en
cas de diagnostic engageant le pronostic vitaladieipt.

7.7.2 Professionnels de santé

7.7.2.1 Profession en crise

"La planification, le refus de revalorisation durifades prestations de santé, la multiplication

parfois désordonnée de standards obligatoires entlu I'exercice des professions meédicales
et des auxiliaires médicaux difficilgl2] Nous pouvons ajouter a cette énumération la
pénurie de professionnels de santé - en particidgemeédecins et les infirmiéres - qui ne va

cesser de s'aggraver sans des réformes ambitieuses.

Et tout dernierement, Xavier Bertrand, MinistreldeSanté, a pris des mesures d'incitation a
I'exercice en zone de sous densité médicale extn@mdimitée géographiqguement et assortie
de nombreuses contraintes et de pénalités finascipour les futurs installés en zones
médicalement sur dotées.

Ces obligations et pénalités imposées aux professle de santé expliquent en partie leurs
réticences aux nouvelles mesures proposées paulegement.

7.7.2.2 Rédaction du DMP

7.7.2.2.10bligation du médecin d'écrire dans le DMP

Emmanuelle Prada-Bordenave, maitre de requéte®asell d'Etat déclare, lors du collogue
DMP: éthique et confianceque le DMP ajoute une responsabilité supplémentaux
professionnels de santé qui se voient dans I'diigae remplir le DMP. [5]

“La loi fait obligation au professionnel de mentnan la totalité des informations liées a I'état
de santé du patient dans son DMP."

“La loi du 22 avril 2005 dite loi Léonetti a donn réle particulier a ces dossiers : la
mauvaise tenue de ces dossiers est des a présehause de responsabilité (...) Le Dossier
Médical Personnel crée cela dit une obligation déppentaire pour les médecins, qui vont
devoir le remplir. Il s'agit d'une premiere respabgité professionnelle : le fait de mal
remplir un Dossier Meédical Personnel pourra étre nsméré comme une faute
déontologique.(Collogue DMP, Ethique et confiance : Emmanuell@d@rBordenave)

Quelque soit son mode d'exercice, le médecin dminaitre et maitriser les régles qui

régissent la gestion des données de santé. Le espeat des exigences légales et
réglementaires expose le professionnel a une pessibe en jeu de ses responsabilités.
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7.7.2.2.2Restrictionsa la rédaction

Nous pouvons nous interroger siincidence que pourraient avoir l'acces et le tdows
masquage sur la rédaction méme du DMP par le miofasel de santé. Un répondeur, dans
I'étude randomisée contrblée menée par Mark Eaeme2003 de 107 patients présentant une
défaillance cardiaque, a exprimé son inquiétude laeeés du dossier au patient puisse
changer le style de documentation du médecin at d@m réduire sa valeur. [38]

7.7.2.2.3Maintien de la rédaction du dossier professionnel

La médecine n'étant pas une science exacte, elessiée de la part du médecin des remises
en question du diagnostic, des examens complémesti des traitements qui sont, pour le
bon suivi du patient et pour la coordination dassaetranscrits par écrit.

Or, le médecin craint ne pas pouvoir exprimer hieat par écrit ses propres ressentis, ses
hypothéses diagnostiques et ses conclusions, geinsart que le DMP remplacera le dossier
professionnel ou que toutes les données médicalestdransmises dans le DMP.

"Maintenant cette nouveauté peut avoir beaucoupvatitages, pas seulement pour le
probléme de [I'écriture manuelle incompréhensible, qui peut étre potentiellement
dangereux. Mais il n'y a pas de place dans unystésne pour I'opinion, la suggestion ou
pour l'inquiétude que le médecin généraliste poiirsauhaiter enregistrer pour guider un

autre médecin généraliste qui devrait voir le patiene prochaine fois.[71]

Mais cette crainte est non fondée puisque son esgacriture personnelle sera sauvegardé
dans son dossier professionnel.

Le médecin ne souhaite en aucun cas partager epgeprdoutes et incertitudes qui sont
pourtant inévitables, voire souhaitables.

Certains médecins pensent que le DMP met en caugeulvoir médical car il les oblige a
plus de transparence en partageant avec les [zaéems doutes, leurs hypothéses, voire leurs
divergences d'opinion.

Dans le cadre du DMP, seules les donmsrtinentesdoivent étre transférées. Le médecin
pourra mentionner toutes ces remarques sur somedgssfessionnel sans les transférer dans
le DMP.

7.7.2.2.4Double saisie

Le médecin est dans l'obligation de conserver etdetenir a jour son dossier médical
professionnel propre. Il devra en outre reporterdennées pertinentes a chaque consultation
dans le DMP, ce qui I'amenera a une double rédadeacertaines informations.

Cette double saisie est bien logiqguement souingquiétude pour I'ensemble des médecins.
En réponse, Jacques Sauret annonce lors d'uniemtiet 8 décembre 2006 sur le site
Fulmedico que les hébergeurs de données de samiéomé compatible le DMP et les
logiciels professionnels afin de permettre que thmnées rédigées dans le dossier
professionnel soient intégrées directement dabdve. [14]
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7.7.2.3 Indemnisation des professionnels de santé

La question du financement des nouvelles tachextétfs aux professionnels de santé n'est
pas résolue. Pour l'instant aucune rémunératioplé&ugntaire n'est envisagée pour le temps
alloué a l'apprentissage de l'utilisation et I'asijon de ce nouvel outil, puis a la rédaction
des données médicales du patient.

MG-France affirme que'les généralistes contribueront a tout dispositifisseptible
d'améliorer la prise en charge globale de leursiguaiis sans aggraver leurs contraintes en
terme de temps, de codts ou de rémunération”.

7.7.2.4 Temps imparti au DMP

Le temps est une denrée précieuske temps manque pour pouvoir bien travailler, bien
écouter et ne pas terminer la consultation par dammnance qui plait aux pharmaco-
industries".[47]

Les médecins craignent que l'acces donné au patemgmente considérablement le temps
consacré a expliquer les informations médicalesurtBot il est a noter que la plupart des
études ne mettent pas en évidence de majoratiota ddarge de travail du praticien.
[37,45,72]

Cette inquiétude pourrait s'avérer effectivememss@ndement puisque, dans le cadre des
expérimentations, un médecin généraliste de I'A[80¢ indique que I'ouverture d'un DMP
lui prend 10 minutes, apres une courte période @mulerte de l'outil. Nous pouvons
présumer que l'alimentation du DMP par de nouveltdsrmations sera plus rapide, le
meédecin n'ayant pas a saisir a nouveau les dommédisales.

En tout état de cause, il est important de priv@ees outils efficaces et non chronophages
qui lui permettent de limiter cette charge de tilava

7.7.2.5 Appropriation  problématique du  dossier par le
professionnel de santé

Le médecin"était, avec les cliniqgues et hbépitaux, le gardigaditionnel des dossiers
médicaux qu'il établissait sous sa responsabilii&e DMP décale au contraire la
responsabilité de la garde des informations auguatl' [12]

Le professionnel de santé a l'obligation de remyplidossier dont il n'est ni le propriétaire, ni
le gestionnaire.

Jusqu'alors, c'était I'acces du patient a son elogai était I1égiféré. Le droit a I'accés direct ne

lui fut attribué qu'en 2002 par la l&louchner A présent, c'est l'accés du professionnel de
santé qui est réglementé par l'attribution de mandze changement est fondamental.
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7.7.2.6 Informatisation des professionnels de santé

L'informatisation des cabinets médicaux est probkume. En effet, d'aprés I'étude de
'URML, la plupart d'entre eux ne sont pas inforised ou uniguement pour la

télétransmission. Le gouvernement ne finance qupare minime des dépenses issues de
cette informatisation (0,07 euro par Feuille denSdtlectronique transmise).

Cette informatisation est rejetée par certains paunaute fréquence des mises a jour des
logiciels nécessaires, par le nombre grandissambgieiels orphelins (logiciels abandonnés
par leurs éditeurs) et par les souhaits non sasisfamélioration des logiciels métier. [73]

"Le médecin, qui commence juste a se sentir ael'agec son systeme d'information
personnel, voit poindre l'arrivée d'un autre systedont il craint, malgré les assurances
contraires, qu'il soit I'outil de remplacemenj41]

L'informatisation du systéme de soins, non encoresidérée a sa juste valeur, devient aux
yeux de certains professionnels de santé une autetranjustifiee. Ce n'est qu'apres une
pratique intensive et une bonne manipulation ddil'que l'intérét d'un tel dispositif devient
indispensable. La problématique relative a la @drirée de vie des logiciels reste toutefois
légitime.

7.7.2.7 Formation au DMP

Les médecins nécessitent en premier lieu une fawsmatl'outil informatique.

Ce besoin a été identifié par les équipes médiades I'étude menée en 2003 en Belgique
par Marc Vanmeerbeek. [73]

Ensuite, une formation au DMP devrait étre propoageprofessionnel de santé afin de

maximiser les chances d'appropriation de I'outil.

Lors des expérimentations, une formation indivituglu cabinet du médecin de 30 a 45

minutes était proposeée.

7.7.2.8 Encadrement du patient & la lecture de son  dossier

Le patient doit formuler sa demande auprés du médsfin d'avoir acces aux données
médicales du dossier professionnel. Dans le cadi2MP, le médecin ne sera pas au courant
de la lecture des données par le patient. Ainsiivpos-nous craindre qu'il ne soit pas
correctement accompagné lors de cette prise deaszamce.

7.7.2.9 Standardisation des soins médicaux

"Les professionnels de santé s'ennuient de la phightion des standards rigoureux tels que
I'accréditation, les conférences de consensustdesmmandations médicales opposables et
autres. lls constituent souvent un cadre contrargna'exercice desquels ils doivent
constamment justifier leur émancipatiofil2]

A linverse, I'Institut Montaigne (financée par plde 70 entreprises, cette association privée,
promeut la réflexion sur la stratégie économigaedrise et européenne, la modernisation de
la sphéere publigue et mobilité et cohésion sociakdle exerce un pouvoir d'influence
important auprés des pouvoirs publigséconise en avril 2004 u@ouverture Santé
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Solidaire Elle "s'explicite par des services et les soins de spniéocolisés et retracés au
sein du Dossier Médical Personnel. Un protocolesdims décrit le plus précisément possible
I'ensemble des soins nécessaires a la prise engehdiune pathologie ou d'une situation
médicale. Ces soins validés par les experts sonfoomes aux données actuelles de la
science et (ré)évalués régulierement.”

Pourtant ces standards, aides a la décision, ndiiélsemédicaux ou protocoles sont garants
de [l'uniformisation des soins sensée améliorer ikean global de la santé. Cette
uniformisation est-elle souhaitable ? Cette rigidiiagnostique et thérapeutique est pesante
pour les professionnels de santé qui ne peuverst quffisamment s'approprier les soins
prodigués, les humaniser, les construire a leugéna

7.7.2.10 Perte de la liberté thérapeutique

Depuis une vingtaine d'années, I'encadrement ré&gitine et législatif se fait de plus en plus
pesant pour des raisons avant tout économiquesingggtions étatiques visent a mieux
connaitre l'activité des médecins pour mieux ertrétar I'impact économique. La question
est donc de savoir comment les politiques de ciomés financiéres se répercutent sur les
pratiques.

Dans le cadre du DMP, la manifestation de la v@aie surveillance accrue des actes de
soins par la Sécurité Sociale réside dans le rersbment minoré des patients s'ils ne
donnent pas acces a leur dossier. Conscients @esatiis de maitrise des dépenses de sante,
les médecins constatent que le controle de l'adimation s'exerce en priorité sur leur
exercice et insuffisamment sur l'information desgds. Leur réticence au dispositif est due a
cette perception, justifiée ou non, d'une pertgassive de leur liberté thérapeutique.

7.7.2.11 Surcharges administratives

Progressivement, les professionnels de santé $amgé&s de taches administratives : T2A,
PMSI, CCAM, SAE, évaluation des pratiques, COM, veau S3404... Cette inflation de
taches diminue le temps consacré aux soins. Confiaieaten sorte que le DMP n'alourdisse
pas, voire allege ces taches ?

7.7.2.12 Multiplication des informations a fournir au patient

Outre son obligation d'information entourant l'actédical, le professionnel de santé doit
consulter le patient avant toute nouvelle insariptdans le DMP aprés avoir obtenu son
mandat en lecture et en écriture. Ainsi les ohlgest extérieures a l'acte de soin se
multiplient, ce qui risque de compliquer la praggguotidienne du médecin. De plus, ces
obligations peuvent étre considérées par le prioiessl de santé comme une mise en
question de la confiance que le patient lui pateequi peut altérer sensiblement la relation
médecin-patient.
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7.7.2.13 Echange ville-hopital

Les médecins libéraux et hospitaliers se plaigaenmanque de communication entre eux,
frein important a une médecine de qualité. Ce mardgpi coordination des soins peut étre
réduitgrace a un dossier partagé tel que le DMP.

7.7.2.14 Judiciarisation de la profession

"Dépossédeés de leur santé, les consommateurs ke feoit valoir leurs droits individuels en
consommant du judiciaire, médicalisation et judiigation de la société obligent. (...) Pour
le médecin, la prise de conscience de ce risqué gevenir envahissante et la méfiance
empoisonner les rapports de confiance : le dialogaeune épreuve de force entre malade
(plaignant potentiel) et médecin (accusé perpégtudlF4] En raison des conséquences
administratives, civiles, ordinales et pénalestiegatliciarisation de la médecine ne peut que
provoquer la défiance, et donc contribuer a unéwdanisation de la relation médecin-
patient.

7.7.2.14.1 DMP, preuve légale

L'information des patients se fait régulieremems Ides actes de soins et dans une moindre
mesure lors de la constitution du dossier médicalmédecin doit pouvoir attester qu'il a
délivré cette information au patient. Les modespa®ive retenus sont au nombre de trois :
preuve littérale, preuve testimoniale (témoignagen doroche), preuve par présomption
(consistant a rassembler un ensemble de faits,irdenstances ou d'éléments précis et
concordants). Par ailleurs, la loi retient troiuaiions ou il y adérogationa l'information :
l'urgence, l'impossibilité d'exprimer sa volont@ (inédecin doit cependant avertir des
proches), la volonté de la personne d'étre tens tignorance du diagnostic ou du pronostic,
sauf si un tiers est exposé a une contaminationddssier médical constitue une preuve
littérale.

Le professionnel de santé doit pouvoir rapportgsriuve de la satisfaction a ses devoirs de
soins. Ainsi, le DMP permet a ce titre econstituer la chronologie des diagnostics et

traitements ainsi qu'identifier les différents inenants. Dans le respect du secret
professionnel, le praticien s'appuie donc en ptésur le dossier médical pour justifier de la

bonne exécution de ses obligations de soins dodimation."[12]

Le DMP pourra donc étre saisi par le juge dansaldrec d'une démarche de recherche de
responsabilité. Le masquage pourrait-il porter ymige au meédecin qui deviendrait dans
I'incapacité de fournir les preuves ? Nous pouwes®rer que le masquage soit levé lors des
procédures judiciaires initiées par le patient, c@mous I'avons mentionné dans le chapitre
Le droit au masquag@aragraphe 7.5.14.3).

La signature électronique, précédemment proposeeagFfaphe 7.5.9.2), associée a la
présentation de la carte Vitale 2 apporterait éupe de l'accord du patient.
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7.7.2.14.2 Renversement de la preuve

La responsabilité médicale du professionnel deésansubi un changement fondamental
puisqu'il doit désormais démontrer que le patieritien recu l'information délivrée. Cela
correspond a un renversement de la charge deuagre

"Les régimes de responsabilité ont été difféereneiesnultipliés dans le but univoque de
permettre I'indemnisation des patients par une @eng solvable. La charge de la preuve des
manquements du professionnel a de plus été rerevgpecialement en matiere d'obligation
d'information. Ce renversement a permis de favotisge demandes de réparation présentées,
en méme temps qu'il a conféré un rdle primordialdagsier médical. Obligatoirement tenu
pour chacun des patients, le dossier médial deviélément indispensable au professionnel
afin de justifier les actes réalisés. (...) Il n'est ces hypothéses, plus nécessaire pour la
victime de prouver une faute, mais seulement diétaire le dommage dont elle se plaint a
été causé par le praticien a l'occasion des sopwyr le cas ou il aurait manqué a son
obligation de sécurité, laquelle est dite "de réstil [12]

On ne saurait trop rappeler que la signature @eicjue du patient lors de l'alimentation du
dossier par le médecin reglerait cette difficulté.

7.7.2.14.3 Atténuation de leur responsabilité en cas de masggia

Au-dela de la perte de preuve, le masquage de demmédicales peut engendrer une perte de
chance thérapeutique pour le patient en raisoradedconnaissance par les médecins des
informations masquées. Ainsi demandent-ils, afiétrd’ protégés juridiguement, que soit
mentionnée une atténuation de leur responsabilit€as de masquage ou encore qu'une
clause dégageant la responsabilité du professialenshnté soit signée par le patient lors du
masquage. Il convient en effet que toutes les pté&ges soient prises pour que ce droit du
patient ne puisse étre utilisé contre le méde@nle patient entend ne pas faire figurer dans
son DMP des informations essentielles a I'amélioratle la coordination des soins, il place
le médecin dans l'incapacité de réaliser un acteioad conforme aux données acquises de la
science. L'omission constitue, a ce titre, une ead®xonération de responsabilité du
professionnel qui, n'étant pas diment averti deaé@ents médicaux du patient, ne pouvait
réaliser un acte dans des conditions satisfaisah{ég]

Le rapport du député Pierre-Louis Fagniez précis€De nombreux interlocuteurs
reconnaissent en revanche que les risques indaitéepmasquage en terme de responsabilité
des professionnels de santé sont minimes. Comnuanfrmé la représentante du Centre
National de I'Expertise Hospitaliere (CNEH), la isprudence en matiére d'accident médical
résultant de l'ignorance d'une information de saggécertes rare, ce qui est rassurant en soi,
mais elle donne tort au patient qui a caché cettiormation de santé au médecin. Au
contraire, le DMP peut réduire les risques jurideg) en apportant des preuves factuelles au
juge, et en démontrant par exemple qu'une infolonat été cachée au professionnel de
santé; cela n'est vrai qu'a condition d'assurer womservation de I'historique du DMP y
compris pour les personnes décédéfs3]

Cette crainte des professionnels de santé sembteidimndée.
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7.7.2.14.4 Evolution des plaintes

Les professionnels de santé ont redouté une augtmentconsidérable des procédures
engagées suite a l'acces direct donné aux pat@ntsur dossier médical. Or cette
augmentation semble étre restée tres limitée cpemunettrait de noter avec satisfaction qu'il
existe un décalage entre l'appréhension qu'omhéecins de ce risque pénal et la réalité du
nombre de procédures engagées.

Concernant maintenant cette présundéeve a I'américaingil a été démontré qu'outre-
atlantique les proces n'étaient intentés dansdadgr majorité des cas qu'en vue d'obtenir le
remboursement des frais médicaux, c'est-a-dire ghisement pour combler I'absence de
protection sociale. La France étant pourvue d'efie touverture, nous pouvons considérer
gue la comparaison entre ces deux systemes n&pepmente.

7.7.2.145 Médiatisation des proces

Les professionnels de santé souffrent par ailletigsjuste titre d'une médiatisation démesurée
des proces. Cette mise en spectacle dégrade l'idelgeprofession, affaiblit la confiance du
patient dans la profession et pourrait créer chezl'eéspoir (peu fondé) d'obtenir des
dédommagements des tribunaux. Pourtant, le nombrerdces est finalement en valeur
relative constant au regard de la multiplication detes réalisés. [12]

7.7.2.14.6 Crainte d'étre tenu responsable de [linsécurité
électronique

Le travail de Vinod Podichetty en 2004 aux EtatssUmapporte qu'un quart des
professionnels de santé sont inquiets d'étre tpous responsable des problemes potentiels
associés a l'outil informatique. [75]

7.7.2.15 Secret professionnel

Le secret professionnel revét un caractgéméral et absoluOr le DMP est un dossier
partagé, transformant tmlloque singulieencolloque extra-singulierLe secret est mis alors
a rudeépreuve.

Comment considérer que le secret puisse étre téslmesque le pharmacien apres avoir pris
connaissance du DMP du patient délivrera des médiots a un comptoir ouvert ? Comment
considérer que le secret puisse étre respectéuregDMP sera ouvert dans un service
hospitalier sur un ordinateur attribué a plusiefosctions et ainsi utilisé par plusieurs
intervenants ? Comment considérer que le secrégmionnel puisse étre respecté lorsque le
fonctionnement de la sécurité sociale nécessitdrdasmission de données meédicales
nominatives pour obtenir le remboursement des dégsemédicales ou pour nourrir les études
visant a la maitrise des dépenses de santé ?

Comment garder le secret professionnel lorsquangsublique nécessite une mutualisation

des données médicales ? Nous tentons de congiigrla rigueur du secret professionnel et
les besoins de santé publique qui devraient avas e méme objectif, I'intérét du patient.
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Ces quelques exemples illustrent la difficulté memée au secret professionnel. L'usage du
DMP ne change pas les obligations de secret déssgionnels de santé.

Tout en appelant a la responsabilité de chacure #'agirait pas, en effet, d'utiliser le secret
médical pour freiner d'inévitables et souhaitaldeslutions techniques, scientifiques ou
sociales et réciproquement.

7.7.2.16 Efficacité médicale

Le professionnel de santé a I'obligation de metite en ceuvre afin de fournir des soins de
qualité au patient : il a une obligation de moyéremis diverses obligations de sécurité qui
relevent de I'obligation de résultats). Le dossmédical fournissant les antécédents
indispensables a une médecine de qualité deviesi an outil essentiel aux soins. Le
Professeur Albert-Claude Benhamou s'interrogei dors du colloqueDMP, Ethique et
confiane@ : "L'absence d'une bonne information de santé au flboment tue ou blesse un
grand nombre de patients ? Le Dossier Médical Pemsbest-il une nécessité médicale, est-il

méme un impératif éthique 5]

Dans cette considération, le dossier médical necoainaitre d'autres limites que les capacités
d'investigation et de discernement du praticierrgdale le renseigner. Toute dissimulation,
effacement ou modification volontaire des inforroai, aussi Iégitimes qu'en puissent
paraitre les motivations, porte irrémédiablemetsirte a la fiabilité du dossier. Le droit au
masquage ne va-t-il pas a l'encontre de cet impé&taique en mettant en péril I'efficacité
médicale ?

7.7.2.17 Partage des données médicales

Les professionnels de santé sont-ils préts augemdas informations médicales ? La culture
du partage varie selon les professionnels. Mais Boayons constater que méme si elle tend a
s'améliorer, elle est encore peu développée. Le RM&ssurément forcer au partage.

7.7.2.18 Peur du regard critique des pairs

Le médecin attache une grande importance a l'apimie ses confreres. Un avis de
I'Académie de Médecine de 1834 affirmait traditiellement qué'le médecin ne reconnait
pour juge, apres Dieu, que ses pairs et n'accepiet p'autre responsabilité que celle, toute
morale de sa consciencf?]

Son faible godt pour le partage des données meédiqaut aussi provenir d'une certaine
appréhensiodu regard critique de ses pairs.

"Mon Maitre en meédecine, je le mettrai au méme rapg mes parents.(Serment

d'Hippocrate, traduction d'Emile LittréDeuvres complétes d'Hippocrate, traduction nouvelle
avec le texte grec en regarti844)
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7.7.2.19 Opposition au droit d'acces au patient

Un article présente un tableau regroupant les olestaéels et supposés par le médecin a la
participation du patient. [76]

Il est intéressant d'observer que ces différenssagkes sont sensiblement les mémes que les
obstacles au droit au masquage du point de vueéadiecm.

Obstacleglassiques. (années 80) ... et obstaclsuveaux2004)

= Les éventuels manques de maturité et La confusion possible entre capacité de
de capacités intellectuelles des patients  décision et compétence

» Les possibles barrieres psychologiques® L'idée qu'une divergence des avis|du
a la perception de l'information patient et du meédecin rende toute

= Le temps et les codts induits par cette participation du patient impossible.

information = ...0uU gue la participation des patients

» Le caractére éventuellement anxiogéne, reponde a une |ol du tout ou rien.

voire l'inutilité de l'information et das = ...ou qu'un affaiblissement des
choix fonctions cognitives empéche |la

= Le risque pour le patient qui décide|de  Participation

son traitement de se sentir = ...ou que la participation est unpe
personnellement responsable de |son condition permanente quel que soit le
échec en cas de récidive stade de la maladie.

7.7.2.20 Auvis des difféerents syndicats de médecins au sujet du
droit de masquage

Michel Chassand, président de la ConfédérationSyeslicats Médicaux Francais (CSMF),
écrit dans un éditorial titrtdDMP : Attention danger!" "Comment concevoir que le patient
puisse masquer a posteriori son DMP sans en paec celui qui dans un accord commun,
a inscrit les informations utiles ?"La CSMF réitere ses critiques au projet de ddahP et

en particulier sur l'article 17"Une fois de plus, nous nous élevons contre lgsoditons de
I'article 17 de ce projet. Nous ne pouvons accepaeprincipe d'un masquage d'éléments
médicaux par le patient, a posteriori de la constidin et a I'insu méme du médecin, sans que
celui-ci en soit tenu informélla CSMF est le premier syndicat & dénoncer offeeent la
dégradation fonctionnelle du DMP induite par le quegye masqué des informations du
DMP. "Contre toute attente, et restant totalementsiata toutes nos demandes, le Comité de
pilotage du DMP est allé bien plus loin en instanirda possibilité de masquage du
masquage, autrement dit la possibilité d'un masquigtoute information par le patient sans
le moindre signalement dans le DMP ! Cette dispmsitest totalement inacceptable,
incompatible avec notre mission et contraire a adadthique. En effet, les risques médicaux
liés a un dossier incomplet, pire tronqué, sont tghe le médecin ne saurait cautionner une
telle dérive..."

Michel Chassand considére que le principe du masguaasqué estdangereux car
susceptible d'induire en erreur la chaine médiaaletre I'intérét des malades".
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Dans sa critique du projet de décret DMP, MG-Frandgue :"Pour que le médecin soit
protégé juridiquement, toutes précautions doiverd prises pour que le droit de masquage
de données par le patient, tout a fait Iégitimepnesse étre utilisé contre le médecin qui, par
méconnaissance des limites de I'outil et de soaatare partiel, serait induit en erreur."

Moins véhéments sur le sujet, les syndicats MG-¢eari Espace Généraliste émettent quand
méme des réserves par rapport aux consequenceasijuage en terme de responsabilité
médicale.

Le Syndicat des Médecins Libéraux (SML), Itiest pas offusquépar la dissimulation
invisible de certaines donnéedl faut cependant que le patient connaisse legjues
encourus,nuance Dino Cabrera, son présidegiest important par ailleurs de rappeler aux
praticiens qu'ils doivent conserver eux-mémes tlassier professionnel : leur responsabilité
n'est engagée que sur les seules données dont ksiconnaissance."

A la Fédération des Médecins de France (FMF), Rzai-Hamon voit également dans le
masquage masquén obstacle majeur a I'utilisation du DMP par Ipsofessionnels de santé
et la garantie de son échec".

7.7.2.21 DMP et évolution des devoirs du profession nel de santé

Le DMP va-t-il véritablement modifier les devoirssgdprofessionnels de santé ?

"Le Dossier Médical Personnel ne va pas se sulestitu colloque singulier, le médecin
devra continuer a interroger le patient. Le médemima toujours l'obligation de remplir son
devoir, dans le cadre de ses capacités. Je ne gessegue le fait que le patient ne dise pas
tout change fondamentalement la relation classiqn&e patient et médecin(Colloque
DMP, Ethique et confiac: Comment le Dossier Médical Personnel feraévibluer la
relation de confiance entre le médecin et le paflefean-Luc Benard) [5]

Nous avons voulu interroger le Serment d'Hippoci@®posé par I'Ordre National des
Médecins, Révision 1996) sur sa compatibilité aescobligations nées de l'instauration du
DMP. Ainsi le médecin doit:

= "Rétablir, préserver ou promouvoir la santé dansistcses éléments, physiques et
mentaux, individuels et sociaux”,

» Respecter"toutes les personnes, leur autonomie et leur wélorsans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictitns

= Intervenir'pour les protéger si elles sont affaiblies, vubigles ou menacées dans leur
intégrité ou leur dignité",

* Ne pas faireusage defsed connaissances contre les lois de I'humanité méms k&
contrainte’,

» "Informer les patients des décisions envisageées, ladgs raisons et de leurs
conséquencesNe tromper‘jamais leur confiance'et de ne pas exploitéle pouvoir
hérité des circonstances pour forcer les conscighce

= "Donner les soins a l'indigent et a quiconque léslemandera”,
= "Ne pas se laisser influencer par la soif du gainl@arecherche de la gloire”,

= "Taire les secrets qylui/ seront confiés, admis(e) dans l'intimité des penss’,
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» "Respecter les secrets des foyers/sa/ conduite ne servira pas a corrompre les
maeurs, recu(e) a l'intérieur des maisons”,

= "Faire tout pour soulager les souffrances"

= "Ne pas prolonger abusivement les agonies”,

= "Ne jamais provoquer la mort délibérément"”,

= "Préserver l'indépendance nécessaire a I'accomgatient de leur mission”,
= "Ne rien entreprendre qui dépasf/seg compétencés

= "Les entretenir et (...) les perfectionner pour assusu mieux les services qui lui
seront demandés”,

= "Apporter /sory aide a/sed confreres ainsi qu'a leurs familles dans 'adversi

Le DMP ne modifie pas ces devoirs. Mais le médeoimsidérant que le DMP met en péril le
secret professionnel ou tout autre devoir médigalrrait étre tenté de ne pas adhérer au
projet ou de ne pas l'utiliser.

"Je dirigerai le régime des malades a leur avaniaggvant mes forces et mon jugement, et je
m'abstiendrai de tout mal et injustice(Serment d'Hippocrate, traduction d'Emile Littré :
Oeuvres complétes d'Hippocratgaduction nouvelle avec le texte grec en regadiB.
Baillére - Paris 1844).

7.7.2.22 DMP, outil du pouvoir médical

Comme nous l'avons examiné précédemment dansodimdtion des jeux de pouvoirs
(Paragraphe 7.4), le pouvoir disciplinaire des migde décrit par Michel Foucault [48]
nécessite une entiere visibilité du patient. Le stios médical s'avere étre un outil
indispensable a l'exercice de ce pouvoir. Pour, delatil doit étre complet. Les médecins
deviennent réticents a toute perte d'informatidle tpie peut I'étre le masquage.

La perte de données marquant ainsi une limite depsavoir médical, le médecin la ressent
comme une perte de contréle.

Une enquéte nationale sur le DMP a été réalisé208b a linitiative de la conférence des
présidents d'Union Régionale des Médecins LibéaRML). La majorité des spécialistes
ne sedéclaraient pas favorables a la perte de propdégdonnées. lls se sentaient alors
dépossédés diontréleet de lamaitrisedes documents et des résultats.

7.8 Qu'en est-il du droit au masquage dans le cadre des
expérimentations ?

L'expérimentation du DMP s'est déroulé au courslelmier semestre 2006 dans les 17 sites
pilote, et a permis la mise en ligne de 30 000 idosssoit 5 000 dossiers par hébergeurs de
données. Le choix des patients était basé surltmtariat méme si leBMP vivantsétaient
préférés. Un patient avec un DMP vivant est déefomhme un' patient susceptible d'avoir en
moyenne un épisode de soin par mois tracé danilié dici fin 2006."
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La préoccupation principale de cette phase d'exmitation était d'évaluer les
fonctionnalités techniques du DMP, la seconde étigarantir I'acceptabilité et la faisabilité
par les praticiens de santé.

7.8.1 Enquéte GMV Conseil

Le GIP-DMP a commandé une étude d'évaluation du @berimental par téléphone a la
sociéeté GMV Conseil.

A la question"Avez-vous conseillé a votre patient de ne pas m&sdes informations de
santé ?",le Docteur Jean-Jacques Fraslin, médecin expérimentdte DMP, rédacteur du
site Fulmedico, a répondu"Dans les expérimentations actuelles, les DMP t#taono
utilisateurs et le plus souvent vierges, ils avaiame utilité flirtant avec le zéro, et (...) il &tai
impossible (...) de répondre a 90% des questions."

Ainsi que I'écrit Jeanne Bossi, les controles mengdes expérimentations n‘ont pas été d'un
grand secours pour tester le droit de masquage. [5]

7.8.2 Etude Ipsos/Teletech International

Une étude nomméRatients et médecins : Regards croisés sur lesm&®e et les défis de la
santé publiguea été réalisée a l'initiative des Echos Conférextau Quotidien du Médecin
en novembre 2006. Cette étude s'est déroulée éarexpérimentations aupres de I'ensemble
des médecins et patients, expérimentateurs ou non.

Un premier échantillon de 946 personnes a étésgéalar la méthode de quotas (sexe, age,
profession du chef de famille) aprés stratificatjpar région et catégorie d'agglomération,

représentatif de la population francaise agée dank8et plus. Les entretiens ont eu lieu par
téléphone au domicile des personnes interrogéd$ dw 23 octobre 2006.

Cette étude témoigne d'un soutien massif a la ems@lace du DMP (86% des Francais
favorables) mais on reléve une caution moins netdhine politique de remboursement plus
sélective des médicaments et des actes médicatx &3 Francais favorables). La majorité
pense que le DMP contribuera a un meilleur suivpdtient (54% tout a fait d'accord ; 37%
plutét d'accord) et que le DMP participera a lasbaides dépenses de santé, en évitant de

prescrire a plusieurs reprises les mémes examéfs (dut a fait d'accord ; 31% plutdt
d'accord).

Les avis sont plus réservés sur la possibilitér p@yatient, de masquer certaines données
médicales (28% tout a fait d'accord ; 30% plutétcbdrd) et sur son obligation pour pouvoir
bénéficier d'un remboursement complet des médicEretractes médicaux (32% tout a fait
d'accord ; 31% plut6t d'accord). lls ne percoiveas franchement de dangers en matiére de
confidentialité des données et de secret médiddb(2out & fait d'accord ; 25% plutdt
d'accord).

Un second échantillon était composé de 338 meédedors 186 geénéralistes et 152
spécialistes, représentatif des médecins libéraajodrs par la méthode des quotas
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(généraliste/spécialiste, sexe, age) apres statidn par réegion et catégorie d'agglomeération.
Les entretiens ont eu lieu par téléphone du 164anctbre 2006.

Cette étude révele une adhésion majoritaire degomeia la mise en place du DMP (71% de
I'ensemble des médecins y sont favorables dont @@ %énéralistes et 75% des spécialistes)
mais ils émettent des réserves a la poursuite galtegque de remboursements plus sélectifs.
Les avantages percus par les médecins sont uneareglivi du patient (33% tout a fait
d'accord ; 41% plutét d'accord) et une contributiotta baisse des dépenses de santé, en
évitant de prescrire a plusieurs reprises les mé@ramens (28% tout a fait d'accord ; 37%
plutét d'accord).

Du point de vue des médecins, la principale comeagenérée est une surcharge de travail
(66% tout a fait d'accord ; 21% plutét d'accord). plupart des médecins considérent que le
DMP doit étre assorti d'une incitation financierdudiliser (42% tout a fait d'accord ; 24%
plutét d'accord).

Enfin, le principal danger percu est en terme defidentialité des données et de secret
médical (41% tout a fait d'accord ; 27% plutét déad).

Les médecins se partagent pour considérer qu'il l&Esser la possibilité au patient de
masquer certaines données médicales (34% tout@dacord ; 18% plutbt d'accord).

Nous relevons avec regret que cette étude n'exapasele point de vue des personnes
interrogées sur le masquage du masquage.

7.9 DMP : un probleme de société

Tel un miroir renvoyant l'image de notre sociéténepuvement, le DMP rassemble sur sa
création un grand nombre d'interrogations donkelgsux sont a la fois financiers, éthiques,

déontologiques, politiques et technologiques, dgg#sainsi le champ méme de la médecine.
Des réponses a ces questionnements multiples, digmeiadhésion puis la participation des

acteurs de santé au déploiement du Dossier Médarabnnel.

L'individu est naturellement réticent au changeméams la société, toujours inquiet de
l'inconnu. "La France qui met autant d'impatience a réclamess dchangements que
d'inclination a s'y refuser, n'en est pas, tanhdaut, parvenue au stade de I'accouchement
sans douleur{Georges PompidolLe noeud gordiern974)

La politique de changement doit malheureusemerg éssortie de contraintes afin de
permettre I'adhésion des protagonistes. Dans leechdDMP, la diminution ou I'absence de
remboursement correspond a cette politique d'imaitésanction. Toutefois, nous souhaitons
que cette politique soit associée a une réeltemation des acteurs de sante.

Ainsi, parce que cette réforme entrainera de pdgamhangements dans nos modes de soins,
il sera indispensable de mettre en place de ladgbats publics ou professionnels de santé,
citoyens-patients potentiels et autres intervend@itsent informés prendront position sur ces
différentes nouvelles orientations de traitemestdtennées médicales.
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Les différents débats jusqu'alors initiés

Notons qu'un premier forum de discussion ét@ ouvert qu'aux seuls expérimentateurs. Il
était organisé autour de neuf rubriques : créatioDMP, ouverture et alimentation du DMP,
ergonomie du DMP, identification, gestion des drgiar le patient, facilité d'utilisation
(patients et médecins), échanges de données ertdfesgonnels de santé, sécurité et
confidentialité, secret médical. Ce forum est devaractif aprés réception de moins d'une
centaine de messages (73 messages le 4 décembfe cxfi-a-dire a la fin des
expérimentations). Fulmedico commelBlence sidéral sur le forum des expérimentatéurs
On peut y entendre voler un DMP, car le forum ast grand calme”.

Plus largement ouvert, le colloque natiobdP, Ethique et Confianceegroupant un millier
d'acteurs de santé (professionnels de santé, ftairires intervenants tels que fournisseurs
de logiciels, hébergeurs de données...) a permisamirer le débat sur les aspects éthiques,
en mettant a I'écart les problémes techniques sbole® plus développés. Ce débat fructueux
aurait assurément mérité de se poursuivre surqulissjours.

Enfin, la consultation nationale organisée autaufal/ant-projet de décret DMP proposée sur
www.d-m-p.org est une premiere nationale et méféae rapportée :

“La consultation publique du projet de décret DMEne démarche originale de concertation
sur internet : Comme tout projet d'envergure nadienle DMP suscite un authentique débat.
(...) La concertation sur son contenu prend une foioug a fait originale puisque le grand
public est appelé a livrer son avis sur interneh &vant-projet, concu par la direction de la
sécurité sociale, une des administrations centrdledlinistere de la Santé et des Solidarités,
en collaboration avec le GIP-DMP est en ligne sersite du GIP depuis le 31 octobre
dernier. Cing thémes sont détaillés en 28 articles

» Les modalités d'ouverture, de transfert et de c&tiu DMP,

= Le contenu et l'alimentation en données utiles éolardination des soins,

» Les modalités de gestion par le titulaire (droitaates, conditions du masquage...),
»= Les modalités d'utilisation par le professionnelsaaté,

» Les organismes en charge de I'administration du DéfIRes dispositions transitoires.”
[65]

Cette consultation publique originale devrait petreeau GIP-DMP de se nourrir des
réflexions et précisions des acteurs de santé aleafdire paraitre ce décret. Les principaux
comités, associations et syndicats ont redigéajgsorts repris tout au long de ce travail.

Conclusion

Le DMP constitue bel et bien une question de séciébur cela, le GIP-DMP fait un effort
notable pour organiser un débat grace aux diffésembnsultations publiques. Mais, par
manque d'information ou par indifférence, nous pmsvnoter avec regret que ce sujet
pourtant essentiel ne semble pas retenir, suffisamreelon nous, l'attention des médias
laissant par conséquent le grand public en dehorslébat. Il convient pourtant que le
questionnement ne s'interrompe pas au moment méihe@mmence juste a s'engager.
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8 Conclusion

L'instauration du Dossier Médical Personnel comespa une évolution inéluctable. Les
bénéfices espéres de la dématérialisation et ciutdon de toutes les informations sanitaires
du patient paraissent immenses, bien que diffi@l@nguantifiables. Néanmoins, le DMP
suscite des craintes justifiées.

Les délais imposés au développement du DMP sopthrefs pour permettre une réflexion
approfondie sur ses répercussions previsibles. hembreux retards ponctuant son
avancement le démontrent. La contrainte de tempgergetenue qu'en réduisant sensiblement
les objectifs initiaux du projet. Le DMP rassemiler sa création un grand nombre de
problématiques médicales mais aussi plus largehergociété. Tout en ne se limitant pas
seulement aux membres du GIP-DMP, aux représentdeds hdpitaux de l'assistance
publique, des caisses de I'Assurance Maladie, af&d®ons de patients et des différents
ordres de professionnels de santé, cette étapaitdaisser s'exprimer entre autres, des
psychosociologues, des anthropologues, des phhesop

Le DMP est un projet ambitieux qui associe des daifge financiers, de santé et
d'autonomisation des patients. Ces motifs varsguant d'étre parfois en conflit : outil de
coordination des soins pour les uns, outil de éatpour les autres, sans omettre qu'il sera
source de profits pour les derniers. Cette muttition des objectifs pourrait fragiliser le
développement du DMP.

D'autre part, les objectifs d'économie de santéeposur la diminution de la iatrogénie et du
nomadisme médical. Or, méme s'il est souhaitableedbercher les fraudes et les abus
entrainant un surcodt pour I'Assurance Maladie,spemue le nomadisme médical est
I'eélément essentiel des dérives des dépenses eesterroné.

Le risque principal évoqué lors des entretiendaesiifficulté d'assurer la confidentialité des
données médicales. Cette insécurité est princigaledée au support informatique choisi
gu'est linternet. L'équilibre entre le respect diertés individuelles et les objectifs
principaux du DMP, comme la coordination des souhsif étre trouvé. Des normes de
sécurité imposées aux hébergeurs de données smungnnes et indispensables. Celles-ci
portent entre autres sur le cryptage des donnéentifiant des dossiers et la sécurité des
locaux de conservation. Le discours sécuritairgrdttous les pans de notre société jusqu'a la
santé méme.

Le DMP contribuera en partie a une évolution destaiiés dans le domaine de la santé
notamment en impliqguant une participation plusvacties patients. Mais ce dossier souleve
des problemes beaucoup plus vastes touchant dateomethérapeutique méme. Nous nous
interrogeons sur la nécessité de |égiférer sapl®que singulieralors que la communication
entre les individus est mise a mal dans I'ensedibla société. Il semble paradoxal alors que
la relation médecin-patient est fragile, de répengar des obligations supplémentaires.
Quand nous souhaitons plus de pédagogie, de pattmyesavoirs, de respect de l'autre, de
dignité humaine, de parcours de vie des patiende eesponsabilité partagée, le DMP peut-il
étre l'unique réponse ?

Son succes dépendra plus de la nécessaire appimpnar les acteurs de santé dans une
société en évolution que des prouesses de la tpahimiformatique.

Quels seront donc les facteurs susceptibles cdeinflur I'exercice du droit au masquage ?
Notre travail nous a permis d'en individualiserfndiadhésion des professionnels de santé et
des patients au DMP, le mode d'accés au DMP, lgpegmnsion des données inscrites dans
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le DMP, la nature et I'exhaustivité de ces donnkessgatégories de professionnels de santé y
ayant acces, les pouvoirs en jeu entourant le mati@ relation médecin-patient, le souhait
d'autonomie du patient et lI'information délivréepatient sur les risques et conséquences du
masquage.

Le droit au masquage aura différents usages ral se instrument de contréle permettant au
patient de développer un contre-pouvoir, un insemihde protection et a tort, un outil de
correction.

Le masquage pourrait étre levé lors du déces denpalors de I'accés en urgencelttits de
glace a condition que le patient ait donné son accoédlpble, ou par voie de justice en cas
de conflit médico-légal.

Nous proposons que la personne de confiance gdiitée des droits administratifs de gestion
des droits d'acces ainsi qu'un acces aux donnégdisates du DMP afin de pouvoir masquer
au nom du patient.

Nous supposons que le masquage restera probablemestiénomene marginal. Plusieurs
facteurs viennent appuyer cette hypothese : le abutles patients d'une meilleure
coordination des soins, leur manque d'intérét pmastains a devenir gestionnaire de leur
propre dossier, et... leur faible connaissancedesIdroits.

Le colloque singulierdevra permettre de discuter les données inscsitesle DMP et
permettre si nécessaire umaission partagédes données sensibles.

Les conséquences de l'exercice du droit au masquage la majoration de la
responsabilisation des patients et I'augmentat&s rcsques sanitaires liés a la carence de
données médicales. Cette insuffisance sera paifie€interrogatoire usuel de la consultation
et par les informations médicales inscrites au lpbda dans le dossier professionnel du
médecin.

Le DMP réponda des spécificités techniques bien précises quioné mises en oeuvre par
aucun dossier médical partagé, en particulierasgektion des droits par le patient. On pourra
s'attendre a une demande l|égitime des patientd@gestion de ces autres dossiers en réseau.
Il ne fait de doute que le médecin acceptera, dearraisons sociétales et culturelles, le droit
au masquage.

Aucun dispositif ne peut fonctionner s'il est fondéquement sur la contrainte du patient. Au
contraire, l'information est indispensable a ungigipation effective et motivée des patients.
Cela nécessitera la mise en oeuvre de plans de gpitation particulierement soignés par
les initiateurs du projet.

L'information fournie au patient devra porter ssicbmpréhension des données inscrites dans
le DMP, I'explication de ses droits et I'applicatie ceux-ci.

Nous proposons que l'information soit délivrée datge manieres différentes. Le patient
recevrait en premier lieu une information génémale ses droits lors de I'ouverture de son
DMP. Ensuite, une information expliquant les interét les risques devrait étre dispensée de
maniere systématique a chaque masquage. De plus,soggérons que le professionnel de
santé, auteur de la donnée soit prévenu du masgiegelle-ci par le patient, ce qui lui
permettrait de I'informer plus particulierement dissjues de ce masquage. Enfin, un service
public gratuit composé de médecins ou d'infirmie@®ntaires et spécialement formés a cet
effet ayant recu une habilitation ministérielle pait étre mis a disposition des patients
souhaitant plus amples renseignements ou con€atte formation pourrait donner lieu a un
nouveau certificat d'étude spécialisée.

Ce travail basé notamment sur des entretiens ohas nécessiterait d'étre complété lors de

la généralisation du DMP par une étude quantitativele masquage des données médicales
par le patient. Ce travail n'a pu étre effectué lde la phase d'expérimentation. Lors de la
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mise en oeuvre geénéralisée du DMP, I'étude d'urbmn@suffisant de dossiers sera nécessaire
pour obtenir des résultats significatifs, il esupgaisemblable que cette évaluation soit
réalisée avant la mi-2008. A cette fin, un questare pourrait étre adressé au professionnel
de santé et aux patients selon le modéle que mopsgons en annexe (annexe 8).
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Annexe 1

Le dossier médical personnel :

Avant-projet de décret

« Article 1 Le DMP dont dispose chaque béneficiaire de 1" assurance maladie est ouvert, gere
et utilise par voie électronique, dans les conditions prévues a la présente section.

Sous section 1: Modalités d’ouverture, de transfert et de fermeture du dossier médical
personnel

« Article 2 L’ouveriure du dossier médical personnel s’effectue par voie électronique. Elle
peut se faire auprés du guichet d'un service public habilité a apporter son assistance a cet
effet. Les conditions de I'habilitation sont fixées par arrété du munistre charge de la santé et
de la sécurité sociale.

« Article 3 Chaque béneficiaire de 'assurance maladie ouvre son dossier meédical personnel
auprés de Uopérateur du portail prévu a Darticle 26. Le bénéficiaire de ['assurance maladie
choisit dans la liste présentée par 1opérateur un hébergeur de données de santé agréé dans les
conditions prévues aux articles . 1111-9 3 . 1111-16 du code de la santé publique, avec
lequel 1l conclut un contrat. Ce contrat est conforme au modeéle prévu a Uarticle L. 1111-8 duo
code de la santé publique et arrété par le ministre charge de la sante, sur proposition du
comiteé d’agrément, et prévu a Uarticle B 1111-10 du code de 1a sante publigque.

« Article 4 Pour la personne mineure, le dossier medical personnel est ouvert par un des
titulaires de 1'autorité parentale. Pour U'incapable majeur, le dossier médical personnel est
ouvert par sofl fufeur.

A la majorité de la personne mineure ou a la levée de Uincapacité juridique du majeur, le
contrat d hébergement du dossier médical personnel poursuit ses effets. En cas d'opposition
de U'intéresse, le dossier est clos selon les conditions de Marticle 6.

« Article 5 Le titwlaire du dossier médical personnel, ou un des titulaires de ["auntorite
parentale, ou son tuteur, peut le transférer a fout moment a un autre heébergeur agrée de son
choix, par simple information envoyee a I'operateur du portail prévu a article 26.

Le transfert se fraduit par la dénonciation du contrat en cours avec l'hebergeur et la
conclusion d'un nouveau contrat avec le nouvel hébergeur que le titulaire a choisi. Le
transfert intervient dans un délai d'un jour a compter de sa demande.

L opérateur du portail prévu a Uarticle 26 informe du transfert, d une part, 1"hébergeur dont
le contrat est dénonceé et, d’autre part, le nouvel hébergeur choisi. II vérifie U'intégrité du
transfert du dossier médical personnel, sans avoir acces aux donnees qu’il contient. Aprés ce
transfert, I'hébergeur dont le contrat est denonce detrut 'ensemble des informations en sa
possession concernant le titulaire.

« Article 6 Le titulaire. ow un des titulaires de 1"autorité parentale, ou son tuteur, peut clore le
dossier medical personnel a tout moment par simple information envovée a opérateur du
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portail prévu a 'article. Le contrat en cours est alors dénonce.

Dans un deélai de huit jours maximum a compter de sa demande, le dossier médical personnel
est alors restitué par 'hébergeur a son titulaire, sur support électronique ou papier selon le
choix du titulaire. L'hébergeur ne conserve pas les données. Il adresse a 'opérateur du
portail prévu A Uarticle 26, une information contenant 'identification de la personne, la date
d’ouverture et de cloture du dossier médical personnel

En cas de clotures répétees, les frais inhérents 3 l'envor du dossier médical personnel sont
mis a la charge du titulaire.

« Article 7 51 un dossier méedical personnel n'est plus consulté ou alimenté pendant un délai
de vingt ans a compter de la date d'inscription de la dermiére information, il est clos par
I'hebergeur.

51 I'hébergeur n'exerce plus ou n’est plus en mesure d’exercer son activité avant la fin de ce
delai de vingt ans, le dossier médical personnel est transféré a I'hebergeur de réference prévu
a l'article 27.

« Article 8 Au décés du titulaire, son dossier médical personnel est clos. Les donnees
contenues dans son dossier médical personnel sont détruites.

« Article @ En cas de perte de la qualité de bénéficiaire de l'assurance maladie, le dossier
meédical personnel est clos.

« Article 10 L’organisme gestionnaire du répertoire national inter régimes des bénéficiaires de
I"assurance maladie prévu a article L.161-32 du code de la sécurité sociale transmet chague
jour a Uopérateur du portail. prévu a Uarticle 26, les informations nouvelles relatives a la
gualité de bénéficiaire de 1'assurance maladie ainsi que celles relatives a Uidentification des
bénéficiaires de 1'assurance maladie décédés. L'opérateur du portail informe chacun des
hébergeurs concernegs.
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Sous section 2 : Contenu et alimentation du dossier médical personnel

« Article 11 Le dossier meédical personnel mentionné 3 l'article L.161-36-1 contient les
informations suivantes

I — des données permettant d’identifier le titulaire du dossier meédical personnel comportant

son nom de famille, ou le nom d'usage si U'intéressé le demande | son prénom usuel, le cas
echéant ses autres prénoms, sa date de naissance, 'identifiant permettant 1'ouverture et la

tenue du dossier médical personnel, les informations permettant d’identifier son médecin

traitant ;

IT - les éléments concourant a la coordination, la qualité, la continuité des soins et la
prévention et contenant notamment :

- des donnees medicales generales :

les antécedents médicaux et chimrgicaux personnels,
I"historique des consultations spécialisees,

les allergies ef intolérances reconnues

les vaccinations ;

- des données de soins :

les resultats d’examens biologigues,

les compte rendus d’actes diagnostiques,

les comptes rendus d’actes thérapeutiques,

le bilan d’évaluation de la perte d’autonomie,

le bilan diagnostique de kingsithérapie,

les conclusions de télé médecine,

les comptes rendus de séjours hospitaliers et les letires de sortie,
les pathologies en cours,

les traitements en cours,

les dispensations médicamenteuses, et les produits et objets deéfinis a
l'article L. 4211-1 du code de 1a santé publique,

le suivi de soins infirmiers ;

- des donnees de prévention :

les facteurs de risques individuels,

les comptes rendus d’acte diagnostique i visée préventive,

les compte rendus d’acte thérapeutique a viseée préventive,

les eléments de suivi et d'actes de soins figurant dans le carnet de santé
defini a Uarticle L 2132-1 du code de la santé publique ;

- des donnees d'imagerie ;
- un espace d'expression du titulaire précisant notamment 1'information du titulaire sur la
leégislation sur le don d'organe.

Un arrété du minsstre chargé de la sécurité sociale et de la santé détermine les spécifications
relatives aux différents normes, standards et formats des informations du dossier médical

personnel.
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« Article 12 Lorsque le titulaire v a consenti, le dossier medical personnel est compléte des
donnees pertinentes issues des dossiers des réseaux de santé prévus aux articles L. 6321-1 et
suivants du code de Ia santé publigque.

Il est également complété, avec l'accord du titulaire, des informations relatives aux
médicaments, produits et objets définis a4 Uarticle L. 4211-1 du code de la santé publique
dispensés en officine, recueillies a I'occasion de la dispensation en officine et qui sont utiles
a la coordination, la qualité, la continuité des soins et la prévention.

« Article 13 Lorsque le titulaire v a consenti, les informations relatives au remboursement des

soimns prevues a larticle L. 162-4-3 sont consultables a partir de son dossier meédical
personnel.
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Sous section : 3 : Modalités de gestion et dutilisation du dossier médical personnel par le
titulaire

« Article 14 Le titulaire consulte toutes les informations de son dossier médical personnel. 11
peut inscrire des informations dans un espace d’expression.

Lorsque le titulaire est un mineur, il peut consulter son dossier médical personnel, dans les
conditions prévues a l'article L. 1111-2 du code de 1a santé publigque.

Lorsque le titulaire est un incapable majeur, son futeur a accés au dossier medical personnel
et en gere les droits d'accés. L'incapable majeur peut consulter son dossier medical
personnel, dans les conditions prévues i Uarticle L. 1111-2 du code de la santé publique.

« Article 15 L7accés des professionnels de santé est autorisé par le titulaire du dossier médical
personnel ou un des titulaires de lawtorité parentale ou son tuteur dans le respect des
habilitations définies dans le tableau annexe au présent décret.

« Arficle 16 Le titulaire du dossier medical personnel peut donner un mandat pour gérer en son
nom et pour son compte les droits d'acceés A son dossier medical personnel. Ce mandat est
exclusivement un acte écrit et grafuit. Le mandataire doit étre un majeur capable et ne peut
avoir acces aux informations contenues dans le dossier médical personnel du mandant.

Le mandat est mis en ceuvre au terme d'un délai de huit de jours a compter de 'information
de I'opérateur du portail prévu a Marticle 26.

Le mandat peut £tre révoqué a tout moment, par simple information de "opérateur du portail,
qui la transmettra a I'hébergeur concerné dans le délai d™on jour a compter de la réception de
I"information.

w Article 17 Le titulaire, ou ['un des titulaires de 1"autorité parentale, ou son futeur, peut rendre
des informations inaccessibles a tout ou partie des professionnels de santé susceptibles de les
consulter, a I'exception de ['auteur de la donnée visee.

Cefte restriction n’est pas mentionnée dans le dossier médical personnel.
Elle peut étre leveée a tout moment.

51 le titulaire, ou U'vn des titulaires de 1’autorité parentale ou son tuteur le décide, les données
relevant de certaines spécialités thérapeutiques sont placées dans des zones du dossier
medical personnel qui ne sont accessibles qu’aux medecins exercant dans ces specialités. La
liste de ces spécialités est définie par arrété du ministre chargeé de la santé et de la sécurite
sociale.

Les dispositions de D'alinéa précédent n'inferdisent pas l'exercice du droit reconnu au
titulaire au premier alinéa du présent article.

« Article 18 Pour créer son dossier médical personnel, v accéder et le gérer, le titulaire utilise
la carte prévue a article L. 161-31 ou s authentifie par les procédés techniques retenus en
matiére didentification et d’avthentification et agréés par le ministre chargé de la santé et de
la sécurité sociale et dans des conditions de sécurité équivalentes et conformes aux régles du
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reférentiel général de sécurité mentionné au I de l'article 9 de 'ordonnance n® 2005-1516 du
8 décembre 2005.

« Article 19 Le titulaire du dossier médical personnel ou 'un des titulaires de [ autorite
parentale, ou son tuteur exerce son droit de rectification des informations contenues dans son
dossier medical personnel :

- au I de 'article 11, aupreés de I"hébergeur de données de santé a caractére personnel
gestionnaire des informations le concernant ;

- aull de I'article 11, aupres du professionnel de santé qui a inscrit les informations.

« Article 20 A la demande de son titulaire, ou ['un des titulaires de 1'autoriteé parentale. ou son
futeur, une copie des informations contenues dans le dossier médical personnel peut étre
obtenue auprés de I'hébergeur, selon son choix, sur support électronique ou papier. sous un
délai de hut jours maximum a compter de la demande. Cette copie peut étre délivrée a titre
onéreux, mais ne peut excéder le coiif de la reproduction.
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Sous section 4 : Modalités d utilisation du dossier médical personnel par le professionnel de
sante.

« Article 21 Le professionnel de santé reporte sans délai les informations pertinentes
favorisant 1a coordination, 1a qualité et la continuité des soins ainsi que la prévention.

« Article 22 Chaque information est datée et comporte 'identification et la signature de la
personne qui 1"a produite, recueillie, consultée ou supprimeée. L historique de 'ensemble des
actions realisees sur les informations contenues dans le dossier medical personnel est
conserve par 'hébergeur de données de santé A caractére personnel. Le professionnel de
sanfe a acces aux traces se rapporiant a ses propres actions.

« Article 23 Le professionnel de santé peut ne pas inscrire cerfaines informations
conformément aux dispositions de article B 4127-35 du code de la santé publique. Ces
informations sont inscrites aprés une consultation.

« Article 24 L'auteur d'une information peut Ueffacer, avec Uaccord du titulaire, lorsqu’il
estime, pour des raisons légitimes, qu'elle n'est plus utile 3 la coordination la qualité, la
continuité des soins et la prévention.

« Article 25 Pour acceéder au dossier meédical personnel, le professionnel de santé utilise une
carte de professionnel de santé mentionnée au quatrieme alinéa de Uarticle 1. 161-33 du code
de la sécurité sociale ou d'un dispositif d’anthentification individuel offrant des garanties
similaires de fonctionnalités et de sécurité et agrée par le munistre charge de la sante et de la
securité sociale.
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Sous-section 5 : Des organismes charges d’administrer le dossier médical personnel

« Article 26 1l est institué un service d’accueil dématérialisé appelé portail du dossier medical
personnel destingé aux beneficiaires de 'assurance maladie et aux professionnels de santé.

Les fonctions assurées par ce portail sont les suivantes
- un service d'information général sur le dossier médical personnel ;

- un service de gestion, assurant pour les bénéficiaires de lassurance maladie
l'ouveriure, le transfert, la cloture du dossier meédical personnel aupres de
I"hebergeur agree, I'organisation des droits d’acces ef du mandat ;

- un service de confiance fournissant aux titulaires, aux professionnels de santé et aux
heébergeurs de dossiers meédicaux personnels des fonctions destinées a assurer la
securite et la confidentialité des accés aux dossiers médicaux personnels ;

- un service d’admunistration technique permettant de vénfier le bon fonctionnement
du dispositif ;

La Caisse des dépdts et consignations est I'opérateur de ce portail.

A ce titre elle en assure la mise en ceuvie ef la gestion |, ainsi que lintégration avec les
systemes des hébergeurs, dans les conditions d’une convention passée avec le ministre de la
sante.

Cette convention preécise notamment les mesures nécessaires pour assurer la confidentialité
des informations et pour empécher toute utilisation de ces informations pour des activiteés
extérienres a cefte mission. Elle fixe les colts de mise en place et de gestion du portail et du
service de confiance. Ils comprennent exclusivement la part des colts relatifs aux éudes et
aux deéveloppements informatiques, 3 la mise en ceuvre de services, a lexploifation
administrative et a la maintenance du portail et du service de confiance, ainsi qu’au support
teléphonique. Ils ne peuvent donner lien i des bénefices

« Article 27 L'hébergement des dossiers médicaux personnels est assure par un hébergeur de
réfeérence ainsi que par des prestataires agréés dans les conditions prévues a article B 1111-
2aR. 1111-16 du code de la santé publique.

L'hébergeur de référence est également chargé d'assurer la confinuité du service
d’hébergement du dossier médical personnel, dans le respect du libre choix de 'hébergeur
par le bénéficiaire de 'assurance maladie. Chaque hébergeur est rémunéré par 'organisme
chargé d’assurer la maitrise d ouvrage du dossier médical personnel.

Les conditions de la rémunération des hébergeurs agrées sont fixées par un arrété du ministre
chargé de la sécurité sociale.
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Dispositions transitoires

« Article 28 © Lors de la mise en service du portail préve a article 26, le répertoire national
inter régimes des bénéficiaires de 1'assurance maladie prévu a larticle L.161-32 du code de la
sécurité sociale transmet a Uopérateur du portail 1a liste des bénéficiaires de 'assurance maladie.

Par dérogation a Uarticle 18 et pendant une durée de cing ans a compter de la publication du
présent décret, pour les personnes ne disposant pas d'une carte mentionnée a Uarticle L.161-31
avant la capacité technique d'assurer la sécurisation de 'identification et de la signature, il
pourra etre fait appel a des systémes sécunisés d'identification électronique arrétés par le ministre
chargé de la santé et de la sécurité sociale, en particulier un dispositif associant un identifiant et
un mot de passe.

Par dérogation aux dispositions de 1'article 25, et pendant une dureée de cing ans a compter de la
publication du présent décret, 1'acceés d un professionnel de santé exercant dans un etablissement
de sante a4 un dossier medical personnel pourra étre effectué au moven d'un certificat
d’etablissement de santé et par un identifiant associg a un annuaire. L établissement assurera la
tracabilité des accés ainsi réalisés.

A titre transitoire, et pour une durée de deux ans a compter de la publication du présent deécret,
les hébergeurs de données de santé a caractére personnel peuvent transférer les données
concernant une personne, avec le consentement de cette derniére, auprés de 'hébergeur de
référence mentionné a l'article 27. Ce transfert emporte ouverture d'un dossier médical personnel
aupres de I'hébergevr de référence.

51 U'hébergeur de données de santé a caractere personnel est agrée pour I'hébergement du dossier
medical personnel mentionné a l'article 27, il peut, avec le consentement de la personne
intéresseée, ouvrr un dossier meédical personnel au profit de cette dermiére en v transférant les
donnees qu’'il hebergeait déja.
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Annexe 2

Tableau récapitulatif des personnes interrogées

Ordre de|Date  de| Fonction Lieu|Durée Type
passage I'entretien d'entretien | d'entretien
1 27/11/200%Patient DA | 0h58 Individuel
2 7/12/2005 | Responsable de I'Union RégioGal | 0h48 Individuel
des Médecins Libéraux
3 22/12/200%Magistrat DA | 1h37 Groupe
4 22/12/200%Patient DA | 1h37 Groupe
5 22/12/200%Patient DA | 1h37 Groupe
6 22/12/2005Médecin DA | 1h37 Groupe
7 22/12/2005Médecin DA | 1h37 Groupe
8 5/01/2006 | Sociologue LT| Oh55 Individue
9 13/01/2006 Patient DA | 1h07 Individuel
10 13/01/2006Avocat spécialisé en droit médical LT 1h19 Indivetiu
11 19/01/2006Représentant  d'associations |B®l | 1h04 Individuel
patients
12 8/02/2006| Médecin, C 1h57 Individuel
Représentant d'hébergeur de
données médicales
13 8/02/2006| Représentant du Condell  |0h38 Individuel
Départemental de ['Ordre des
Médecins,
Responsable au sein de ['Unjon
Régionale des Médecins Libéraux,
Responsable a la Confédération (des
Syndicats Médicaux Francais
14 9/02/2006| Représentant d'un hébergeunL@le |1h07 Individuel
données
15 03/03/2006Médecin C 0h46 Individuel
16 06/03/2006Sociologue T 0h45 Individuel
17 14/04/2006Patient DA | 1h38 Individuel
18 21/04/2006Représentant  d'associations |d& |1h00 Individuel
patients,
Membre du comité d'agrément des
hébergeurs de données
19 14/05/2006Représentant du Ministére de |[1A& |1h10 Individuel
Santé
20 13/10/2006Chef de projet DMP en miliewT |1h23 Individuel
hospitalier
C: Cafe

DA: Domicile de I'animateur

DPI: Domicile de la personne interrogée

LT: Lieu de travail de la personne interrogée
T: Téléphone
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Annexe 3

Compréhension des données du DMP par le patient

Niveau d'instruction \ / Langage scientifique

Caractéristiques Caractéristiques
propres au patient propres au dossier

Construits sociaux / \ Charte graphique

Curiosité personnelle — <+—— Tenue du dossier

INTERPRETATION

du patient
INFORMATIONS INFORMATIONS INFORMATIONS
PRIMAIRES SECONDAIRES TERTIAIRES

données inscrites dans le
Dossier Médical Personnel
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Annexe 4

Jeux de pouvoirs

Associations
de patients

Médecin Collogue singulier —

—— Rédacteur du DMP —— Information /
éducation

—— |nformateur

Construits
sociaux

Ordre des
Médecins

Patients

Recherches médicales
et bio-épidémiologie

Hébergeur
de données

médicales Haute Autorité

de Santé

Enjeu économique <

Caisses
d’Assurance
Maladie

Industries
de santé

Banque
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Annexe 5

Facteurs susceptibles d’influer sur I'exercice doitthu masquage par le patient

Modalités d’accés au
Dossier Médical
Personnel Catégories de
professionnel de santé
ayant acces au DMP

Nature et exhaustivité
des données notées

Compréhension
et interprétation
des données

Exercice du
DROIT AU MASQUAGE

Autonomie du patient

v

Information délivrée
au patient

sur les conséquences
du masquage

Pouvoirs en jeu

Adhésion du patient Relation
etdu médecin-patient
professionnel de santé
au DMP
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Annexe 6 :Acces des différents professionnels de santé au DMP

1) Médecin Généraliste 2) Spé.libéraux, 3) Biologistes 4) Chirurgiens-dentistes 5) Sages-femmes 6) Pharmaciens 7) Infirmiers ) Kinésithérapeutes
Cliniciens hospitaliers, (médecins et pharmaciens) (officines et hopitaux)
Samu-Urgences,
Radiologues (libéraux et
hospitaliers)
Lire Ecrire Lire Ecrire Lire Ecrire Lire Ecrire Lire Ecrire Lire Ecrire Lire Ecrire Lire Ecrire

VOLET DONNEES GENERALES
Antécédents

X X X X X X X X X X X X
Historique des consultations spécialisées

X X X X X X X X X
Allergies, intolérances, vaccinations

X X X X X X X X X X X X X X X X
VOLET SOINS
Résultats d'examens biologiques (y compris groupe
sanguin, bactériologie et virologie) X X X X X X X X (Hosp) X X
CR d'acte diagnostique (radiologie, imagerie, examens
para-cliniques) X X X X X X X X X X X
Bilan autonomie

X X X X X X
Bilan fonctionnel (kiné)

X X X X X X
Conclusions de télé-consultation

X X X X X X X X X X X X X X
CR d'acte thérapeutique (CR opératoire, CR d'
accouchement, autres ) X X X X X X X X X X X X X X
CR de séjour hospitalier, lettre de sortie

X X X X X X X X
Pathologies en cours

X X X X X X X X X X X X
Traitements en cours (y compris médicaments
administrés) X X X X X X X X X X X X X X X
Dispensation médicamenteuse et autre (en officine ou &
I'hépital + demande officinale) X X X X X X X X X
Suivi de soins

X X X X X X X X X X
VOLET PREVENTION
Facteurs de risques

X X X X X X X X X X X X X
CR d'acte diagnostique a visée préventive
CR d'acte thérapeutique a visée préventive
IMAGES
Images radiologiques ou d'imagerie (documents)

X X X X X X X X X X
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Annexe 7
Document distribué aux patients lors de I'expériaison

LE DOSSIER MEDICAL PERSONNEL

dossier médical
PERSONNEL

Note d'information du patient

Votre médecin vous a proposé de participer & la mise en place du dossier médical personnel
(DMP), dans le cadre de la phase d'expérimentation de ce systéme. Ce document a pour but
de vous apporter les informations que vous étes en droit d'exiger.
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1. Qu'est -ce que le dossier médical personnel ?

Le DMP vous permettra de regrouper dans un
dossier informatisé des informations sur les
soins qui vous ont éfé prodigués. Vous
pourrez ainsi donner aux professionnels de
santé l'information utile & votre prise en

charge, et éviter les risques d'erreurs liés au
fait qu'ils ne savent pas nécessairement quels
autres professionnels de santé vous consultez
ou quels traitements vous suivez. Clest un
gage de meilleure coordination, donc de

les inferactions indésirables de médicaments.

le dossier médical personnel aidera chaque
patient @ mieux mailriser son parcours de
santé. En regroupant dans un méme dossier
les éléments importants d'information sur votre
santé, il permettra aux professionnels de santé
d'apporter, & choque fois que vous les
solliciterez, un diagnostic mieux éclairé oU
qu'ils soient. Pour &tre disponible partout, le
DMP sera accessible par infernet.

2. Que contiendra le DMP ?

® Le contenu de votre dossier

Votre DMP contiendra des informations
profess'ronnels et éta-
participant &
I'expérimentation et que vous aurez vous-
méme désignés : hdpitaux, médecins de
ville, pharmaciens, laboratoires d'analyses
médicales... Avec votre accord formel, votre

provenant des
blissements de santé

dossier contiendra notamment les comptes-
rendus et prescriptions de médecins, la liste
des médicaments qui vous ont été délivrés,

A compter du 1= juillet 2007, la loi prévoit que
tout bénéficiaire de ['assurance maladie
pourra disposer d'un DMP. Nous vous
proposons de participer & une expérimentation
régionale, dont le but est de préparer dans les
meilleures conditions lo phase de mise en
place nationale du DMP. Nous wvous
remercions d'avance pour votre participafion.
Sachez qu'elle est gratuite pour vous et qu'da
fout moment vous pourrez y mefire fin en
faurnir de

Ce DMP vous appartiendra. Il sera cependant
hébergé par un prestataire de services avec
qui vous signerez un contrat. Ce prestataire va
regrouper les données de santé introduites par
vous-méme ou le professionnel de santé. Ce
prestataire, "hébergeur" de votre dossier, a
recu 'agrément de I'Etat pour cefte activité et
fournit par conséquent toutes les garanties de
sécurité et de confidentialité de voire dossier,
conformément aux exigences de la loi relative
& l'informatique, aux fichiers et aux libertés.

les comptesrendus de radiclogie, les
comptesrendus d'analyses médicales, les
lettres de sortie d'hépital.

® Pourrai-je  apporter moi-méme des
informations dans mon DMP ?

Oui, vous pourrez apporter vous-méme des
informations qui vous semblent importantes.
Un cadre spécifique est prévu pour cela
dans votre dossier médical personnel.
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le deuxieme feuillet est lo demande
d'adhésion proposée par 'hébergeur de
votre région. Vous devez signer cefte
demande si vous acceptez les conditions
générales de cette expérimentation, qui vous
sont fournies en méme femps. Sur cette
demande d'adhésion, vous pouvez si vous
le voulez indiquer déj& les noms des
professionnels de santé & qui vous souhaitez
donner un accés & votre dossier médical
personnel. Vous pourrez par la suite
compléter ou modifier cefte liste & tout
moment. Ce feuvillet est & renvoyer &
I'hébergeur de voire région dans
I'enveloppe T prévue & cet effet.

Une fois votre DMP créé, votre hébargeur
vous remettra une note d'information relative
aux modalités de fonctionnement et
d'uvtilisation de votre DMP,  décrivant
notamment les modalités d'accés. Vous
recevrez également les moyens sécurisés
d'accéder & votre DMP via internet.

Important :
d'expérimentation, I'hébergeur ne pourra en
gucun cas conserver vos données
personnelles. Votre DMP sera alors remis,
selon votre choix : soit & vous-méme, soit &

aprés la fin de la période

un tiers archiveur, soit & un professionnel ou
établissement de santé ayant participé &
I'expérimentation.

6. Comment exercer mon droit d'acces au dossier ?
Puis-je suivre la vie de mon DMP au jour le jour ?

Droit d'accés et de rectification de votre DMP
Aux termes de 'article 40 de la loi relative &
l'informatique, aux fichiers et aux libertés, le
patient "peut exiger du responsable d'un
traitement que soient, selon les cas, rectifiges,
complétées, mises & jour, verrouillées ou
effacées les données & caractére personnel le
concernant, qui sont inexactes, incompléfes,
équivoques, périmées, ou dont la collecte,
['utilisation, la  communication ou la
conservation est inferdite".

Conformément & la loi, vous disposerez d'un
droit d'accés et de rectification sur la totalité
des informations contenues dans votre DMP,
en vous adressant directement & |'hébergeur.

Suivre la vie de votre DMP

Vous disposez aussi d'un droit d'accés au
"Journal des Traces" de votre DMP. Ce
document recensera I'ensemble des actes
réalisés sur votre DMP : nombre et dates des
accés, identité des professionnels de santé
ayant accédé & votre dossier, date et nature

des données inscrites, etc. Grdace & ce
document et si vous le souhaitez, vous
pouvez donc é&tre informé(e) plus
précisément de la vie de votre DMP et de
toutes les informations qui y sont portées au
fil du temps. les modalités d'accés au
"Journal des Traces" pourront vous étre
indiquées par votre hébergeur sur simple
demande de votre part.

Modalités d'accés a votre DMP
Selon votre choix, vous pourrez accéder &
voire DMP :
® Par infernet en mode sécurisé, & fout
moment (modalités selon I'hébergeur),

® Par courrier postal adressé & votre
hébergeur,

Pour des raisons de confidentialité et de
sécurité, aucune demande d'accés ou de
rectification
électronique ne sera acceptée.

fransmise  par  courrier

GIP-DMP 45, rue Boissiere - 75116 PARIS — Tél. + 33 (0)1.40.56.78.39 — www.d-m-p.org — contuct@d-m-p.org
Siege social : 14 avenus Duguasne — 75007 PARIS — SIRET : 187.512.751.00012 — APE - 751 C.
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Annexe 8

Questionnaire Patient

Votre identité :

* Vous étes (Réponse unique)
a. Une femme
b. Un homme

« A quelle tranche d'age appartenez-vous @éponse unique)
16-25 ans

26-35 ans

36-45 ans

46-55 ans

56-65 ans

66-75 ans

>75 ans

@~ oo0oTp

* Quelle est votre activité professionnelle #éponse unique)

« A quelle région appartenez-vous Ptexte libre)

Votre confiance :

* Avez-vous confiance en votre médecin traitant?
a. Sur ses compétences : (réponse unique)
i. Pas du tout
ii. Unpeu
iii. Modérément
iv. Entiéerement
V. Sans opinion

b. Sur son application du secret professionnel : iépainique)
i. Pas du tout
ii. Un peu
iii. Modérément
iv. Entiéerement
v. Sans opinion
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Votre acces a Internet :

* Avez-vous acces a l'internet fréponse unique)
a. Oui, a domicile
b. Oui, sur votre lieu de travail
c. Oui, dans un Cyber-café
d. Non

» [Etes-vous apte a consulter votre courrier électraque? (réponse unique)
a. Oui, seul
b. Oui, avec aide
c. Non

» Etes-vous apte a&urfer sur le net ?(réponse unique)
a. Oui, seul
b. Oui, avec aide
c. Non

Votre Dossier Médical Personnel ;

e Savez-vous que vous pouvez avoir acces aux donnéssrites dans votre Dossier
Médical Personnel?(réponse unique)
a. Oui
b. Non

* Avez-vous déja consulté votre dossier (Péponse unique)
a. Oui
b. Non

* Sivous ne l'avez jamais consulté, pourquoi (possibilité de réponses multiples)
Vous n'avez pas acces a l'internet

Vous n'y portez pas d'intérét

Vous avez des difficultés avec I'outil informatique

Vous étes anxieux de ce que vous pouvez y trouver

Autre

Ne se prononce pas

~PQo0 Ty

e Savez-vous que vous aviez la possibilité de masques données inscrites dans
votre dossier ?(réponse unique)
a. Oui
b. Non
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Si vous connaissiez cette possibilité de masquage :
a. Qui vous a informé de ce droit au masquage ? (Bibsside réponses
multlples)

Votre médecin traitant
Un autre médecin
L'hébergeur de votre dossier

iv. Une association de patients

v. Les médias

vi. Un membre de votre entourage
vii. Autre

b. Avez-vous déja masqué des données ? (Réponse Jnique

c. Quel type de données avez-vous masquées ? (Pibsslbiréponses multiples)
i

Oui
Non
Ne se prononce pas

Antécédents médico-chirurgicaux
Vaccinations
Facteurs de risques et mode de vie

iv. Prescriptions et autres soins dispensés
v. Compte-rendu de consultation du meédecin généraliste
vi. Compte-rendu de consultation du médecin spécialiste
vii. Compte-rendu d'hospitalisation
viii. Correspondances entre les différents professiomniee&anté
ix. Reésultats biologiques
X. Compte-rendu opératoire
xi. Compte-rendu d'imagerie
xii. Toutes les données contenues dans votre dossier
xiii. Aucune
Xiv. Autre
xv. Ne se prononce pas

d. A qui avez-vous masqué ces données ? (réponseg)niqu

i

ii.
iii.
V.

V.

A tous les médecins

A votre médecin traitant

A certains spécialistes

A tous les spécialistes

A d'autres professionnels de santé

e. Avez-vous pris conseil avant de masquer ces dorth@i@éponse unique)

Oui
Non
Ne se prononce pas.
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f. Si oui, a qui avez-vous demandé conseil? (Podsilié réponses multiples)
I. Votre médecin traitant

ii. Un autre médecin
iii. L'hébergeur de votre dossier
iv. Une association de patients
v. Un membre de votre entourage
vi. Un juriste

vii. Autre

viii. Ne se prononce pas

g. Avez-vous éteé satisfait de son conseil ? (Répongpia)
. Oui
ii. Non
iii. Ne se prononce pas.

Si vous ne connaissiez pas cette possibilité de masge :
a. Pensez-vous a présent masquer des données? (Répanss
. Oui
ii. Non
iii. Ne se prononce pas

b. Quel type de données pensez-vous masquer? (Pibssidé réponses
multiples)
i. Antécédents médico-chirurgicaux
ii. Vaccinations
iii. Facteurs de risques et mode de vie
iv. Prescriptions et autres soins dispensés
v. Compte-rendu de consultation du meédecin généraliste
vi. Compte-rendu de consultation du médecin spécialiste
vii. Compte-rendu d'hospitalisation
viii. Correspondances entre les différents professiomniee&anté
ix. Reésultats biologiques
Xx. Compte-rendu opératoire
xi. Compte-rendu d'imagerie
xii. Toutes les données contenues dans votre dossier
xiii. Aucune
Xiv. Autre
xv. Ne se prononce pas

c. A qui avez-vous masqué ces données ? (réponseg)niqu
I. Atous les médecins
ii. A votre médecin traitant
iii. A certains spécialistes
iv. A tous les spécialistes
v. A d'autres professionnels de santé
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d. Allez-vous prendre conseil avant de masquer ceaé@m? (Réponse unique)
i. Oui
ii. Non
iii. Ne se prononce pas

e. Sioui, a qui allez-vous demander conseil ? (Pd#éide réponses multiples)
I. Votre médecin traitant

ii. Un autre médecin
iii. L'hébergeur de votre dossier
Iv. Une association de patients
v. Un membre de votre entourage
vi. Unjuriste

vii. Autre

viii. Ne se prononce pas

* Avez-vous des remarques particulieres a ce sujet ?
Quelques lignes...
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RESUME en francais :

En écho a une tendance mondiale a l'informatisalies systéemes de santé, un projet de dossier
médical électronique partagé accessible sur Ifistegst initié en France dans le cadre d'une ré&form
de I'Assurance Maladie et devrait voir le jourZiB07. Le Dossier Médical Personnel (DMP) sera un
dossier gratuit informatisé pour tout assuré saéaplus de 16 ans. Appartenant au patient, il sera

alimenté par I'ensemble des professionnels de .sBhS responsabilisés, les patients se vq
attribuer de nouveaux droits: dans le cadre du ¥&iRa instauré le droit du patient a masquer
informations inscrites par le professionnel de &alnbbjectif de cette these est d'analyser letetas
susceptibles de modifier I'exercice de ce droite Btude qualitative a été réalisée a partir d'tatre
collectifs et individuels entre janvier et octol2@06 en lle-de-France auprés de médecins, pat
avocat, hébergeurs de données et représentant distdé de la Santé, impliqués dans

ient
des

ents,
le

développement du projet. Ce travail a permis derdéner 9 facteurs influengant I'exercice du dfoit
au masquage par le patient : les modalités d'ateégre de professionnels de santé y ayant acces,

leur adhésion et celle du patient au DMP, la nattirkexhaustivité des données, l'interprétation
patient des données inscrites, son souhait d'aotienta relation médecin-patient, les pouvoirsen

du
j

et l'information délivrée au patient sur les consggres du masquage. Ce travail permet de congclure

sur le caractere essentiel de l'information progégaux patients pour effectuer un masquage pett
et ainsi, sur l'opportunité de la création d'urviserpublic gratuit.

TITRE en anglais :
The french patients' right to mask informationheit Dossier Medical Personnel

RESUME en anglais :
In the context of the health insurance reform iarfee, a plan to create shared web-based elect
Dossier Medical PersonndDMP) is currently in progress and should be implermeérig end of
2007.DMP will be a computerized record available to alliunduals over 16-year-old who bene
from the national healthcare services. It will lvened by the patient and completed by the health
providers. The patient will have the right to maintthe privacy of some of the information ente
by the healthcare providers in tBP i.e. theright to mask information. The aim of this thesias
to identify and analyse factors likely to impacegpising the right to mask informatioQualitative
data was obtained from collective and individuamiews performed between January and Oct
2006 in the lle-de-France area with physiciansiept, a lawyer, representatives of data hog
services and of Health Authority currently impliedtin the DMP implementation. This wor
identified 9 factors that may impact the patienight to mask information: the means of acceséidg
DMP, the types of healthcare providers who have et dccess, the commitment of the patient
healthcare providers to tHeMP, the nature and completeness of the recorded theapatient’s
understanding of his/her medical data, the pases#'sire for independence, the nature of physid
patient relationship, the influence of all actorsthe patient and the patient’s knowledge regar
the consequences of masking information. In commhjgducation of the patient via the creation ¢
free public service is essential in order to ensuae the masking of information is pertinent.

DISCIPLINE :
Médecine Générale

MOTS-CLES :
Dossier Meédical Personnel, Dossier médical inforsgat Malades-droits, Communication
médecine-droit
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